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Abstract 
This project articulates how two young women are experiencing a life with chronical illness.                           
The report deals with the young womens first­person perspectives on their chronical illness                         
and their everyday life. It includes an account of central terms from critical psychology, as                             
well as articles from the projects’ field of research. We focus on analytical themes concerning                             
relationships, various issues concerning everyday life and thoughts about the future and                       
raising a family of their own. This project also includes an analytical discussion of                           
understandings of chronical illness today. The purpose of this project, is to further develop                           
knowledge about chronical ilness from the standpoint of the subject, in hopes of contributing                           
to and developing this subject matter.  
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1. Projektets problemfelt 
Dorte Meinike et al. fra Ungdomsmedicinsk Videnscenter på Rigshospitalet fremhæver i                     1
artiklen ​Kronisk syg ­ men først og fremmest ung, ​at internationale opgørelser viser, at ca.                             
10% af unge mennesker lever med en kronisk sygdom, der influerer på dagligdagen – og                             
antallet stiger i takt med, at vi bliver bedre til at behandle medfødte eller tidligt opståede                               
sygdomme (Meinike et al. 2010: 258). I samme artikel argumenterer Meinike et al. for, at                             
man i højere grad kan hjælpe de unge med at være aktive medspillere i egen behandling og                                 
understøtte de unges mestringsstrategier og handlekompetencer, hvis man holder fokus på de                       
unges ressourcer og deres daglige liv (Meinike et al. 2010: 264). “​Selvom relativt mange unge                             
lider af kroniske sygdomme, overses disse unges særlige udfordringer og behov ofte i                         
sundhedsvæsenet såvel som i samfundet (...) Det er derfor nødvendigt, at vi i og uden for                               
sundhedsvæsenet øger vores lydhørhed, viden og færdigheder, når det gælder unge                     
patienter​” (Meinike et al. 2010: 265). Der fremskrives således nogle fokuspunkter for                       
handling inden for sundhedsvæsenet, som har det formål, at øge viden om unge kroniske                           
patienters særlige behov. Men hvad er dette for særlige behov? Og hvordan kan unge forstås                             
som en særegen gruppe? 
Når vi kaster et blik på artikler, der sætter fokus på ungdomslivet med kronisk sygdom, finder                               
vi, at beskrivelsen af ungdomsliv baseres på personlighedstræk, snarere end på de særlige                         
vilkår og samfundsmæssige krav, som unge mennesker stilles over for. Meinike et al. skriver                           
eksempelvis: “​Ungdomsårene er præget af en rivende biologisk, psykologisk og social                     
udvikling. Kroppen forandrer sig hastigt i puberteten, den voksne identitet dannes, og man                         
skal tilpasse sig nye udfordringer i skolen og finde sin rolle i gruppen af venner og i                                 
samfundet​” (Meinike et al. 2010: 158). Herudover skriver sygeplejerske og Ph.D ved                       
Københavns Universitet, Bibi Hølge­Hazelton, om det særlige ved unge mennesker: ​“Det                     
særlige for unge er, at de i modsætning til mange ældre er i en fase af livet, hvor de er i gang                                           
1 Dorthe Meinike er cand.psych., Grete Teilmann er læge, ph.d., og Kirsten A. Boisen er speciallæge, ph.d. Alle 
er deltidsansatte ved Ungdomsmedicinsk Videnscenter, som er et treårigt, tværfagligt projekt på Rigshospitalet 
finansieret af Egmont Fonden. Formålet er at skabe bedre vilkår for unge med kroniske og alvorlige sygdomme 
og gøre de unge til aktive medspillere i deres behandling.  
 
 
 
 
 
1 
med at træffe væsentlige identitetsnære beslutninger om for eksempel uddannelse,                   
parforhold, forældreskab og bolig” (Hølge­Hazelton 2010: 26). Der fremskrives en normativ                     
forståelse af, at der til ungdomslivet synes at være knyttet særlige udfordringer og behov,                           
hvorfor unge med kronisk sygdom synes at være yderligere udfordret, idet de skal integrere                           
og forene sygdommen med de øvrige ændringer, som unge generelt gennemgår. Vi mener at                           
artiklerne på området skitserer et tydeligt individfokus, hvor udviklingen hen imod det                       
voksne liv er præget af en fasetænkning ­ unge skal opnå kompetencer, som i sidste ende skal                                 
føre til  identiteten​. ​Men kan dette betragtes som særligt knyttet til ungdom?  
Overordnet finder vi i artiklerne på området, at der eksisterer et ønske om forbedring af                             
kronisk syge unges vilkår, hvilket vidner om, at personalet på afdelingerne inden for                         
hospitalsvæsenet ønsker mere viden om og indsigt i unges personlige perspektiver på livet                         
med sygdom. I sundhedssystemet rettes opmærksomheden oftest på den medicinske                   
behandling af selve sygdommen hos patienterne, hvilket efterlader mindre blik for det særlige                         
og subjektive perspektiv på livet med kronisk sygdom (Meinike et al. 2010: 258). Meinike                           
skriver om problematikken: 
“Målet må være, at menneskelige møder erstatter sammenstød mellem et system                     
med sit særlige sprog og et ungt, fremmedgjort menneske med sit sprog og sin                           
kultur. En 16­årig kræftsyg pige indlagt på børneafdelingen sagde, da vi                     
interviewede hende: ”​Jeg kan overleve de hvide vægge, maden og de skrigende                       
unger, men jeg kan ikke overleve, at personalet ikke ved noget om unge”​”                         
(Meinike et al. 2010: 264).   
Danske Patienter og de foreninger, som indgår heri, har i højere grad fokus på de unges                               
oplevelser af at leve med sygdom, men i artiklerne om unge på deres hjemmeside synes den                               
biomedicinske diskurs at rammesætte, hvordan man italesætter, forstår og bør udforske                     
sygdom og dens følger. Normaliseringer af livet med sygdom og forbedring af                       
behandlingsformer er centrale omdrejningspunkter i artiklerne. I en pjece til unge med                       
epilepsi skrives eksempelvis om den årlige sommerlejr for unge mellem 18 og 35 år: “​Det                             
handler ikke kun om epilepsi, men mindst ligeså meget om at have det sjovt og hygge sig. På                                   
lejren er alle med i fællesskabet fra dag ét, for alle er på forhånd i samme båd” ​(Internetkilde                                   
1: epilepsiforeningen.dk). Her indskrives en forståelse af, at unge med epilepsi er i samme                           
2 
båd og dermed indgår i et fællesskab, blot fordi de har epilepsi, og det antages at fællesskab                                 
og fællesnævner udgør én og samme ting. Vi vil argumentere for, at det at leve med den                                 
betingelse, som epilepsi udgør, ikke nødvendigvis har den samme subjektive betydning for de                         
unge. Vi finder det problematisk, at artiklerne fremskriver forskellige universelle “sandheder”                     
om det at være ung med en kronisk sygdom ­ eksempelvis at unge mennesker med epilepsi er                                 
mere stressede end andre unge og har problemer med adfærd, uddannelse og sundhed: 
“De isolerede unge har alvorlig epilepsi og frygter for dens følger, er overvægtige og                           
har sjældent studenter­ eksamen. De kan have adfærdsvanskeligheder og forældre,                   
der er bekymrede for dem.”​ (Internetkilde 2: ​Levevilkår for unge med epilepsi​).  
Ovenstående citat er taget fra en undersøgelse, som er udformet via en                       
spørgeskemaundersøgelse. De højeste svarrater bliver omformuleret til repræsentative               
oplevelser fra den samlede gruppe unge med epilepsi. Intentionerne er at forbedre                       
behandlingstilbud for unge og skabe mere viden om, hvilke problemstillinger unge med                       
kronisk sygdom står over for i deres hverdag. Undersøgelserne er udformet i samarbejde med                           
målgruppen, men de unges personlige perspektiver har ikke en central plads i de resultater og                             
konklusioner, der træder frem. De mest repræsenterede svar fungerer derimod som                     
prædikater, som dikterer, hvordan man er som kronisk syg ung. Dermed mistes blikket for de                             
komplekse, dialektiske strukturer og processer, som de unge syge er en del af. Vi vil                             
argumentere for, at menneskers adfærd ikke bør reduceres til universelle sandheder om                       
årsager til handlinger. I modsætning til ovenstående artikler mener vi derimod, at de                         
objektive betingelser har særlig og subjektiv betydning i menneskers daglige livsførelse,                     
hvorfor ungdom ej heller bør reduceres til et spørgsmål om særlige behov. 
Vi har i vores problematisering af feltet ladet os inspirere af Birgitte Hysse Forchhammers                           2
forskning af menneskers hverdagsliv med sygdom ud fra et kritisk psykologisk perspektiv.                       
Forchhammer stiller sig i sit forskningsprojekt, ​Apopleksi og Funktion​, kritisk over for                       
måden hvorpå man taler om sygdom og dens konsekvenser for subjekter, og hun ønsker at                             
2 ​Birgitte Hysse Forchhammer er uddannet cand.psych i 1985 og færdiggjorde sin ph.d. afhandling om 
livskvalitet i 1995. ​Hysse Forchhammer arbejder ud fra et kritisk psykologisk teoretisk perspektiv. 
Hun har siden 1985 arbejdet med klinisk neuropsykologi og rehabilitering af hjerneskadede mennesker, og er i 
dag ledende neuropsykolog på Glostrup Hospital.  
3 
skabe fokus omkring hvordan mennesker med sygdom skaber mening og sammenhæng i en                         
hverdag, hvor sygdommen er en betingelse  (Forchhammer 2001: 24).  
“​Et andet fælles udgangspunkt var en kritik af de professionelles centristiske                     
fokusering på den institutionelle praksis som det centralperspektiv, hvorfra sygdom,                   
behandling, rehabilitering skal forstås og udforskes”​ (Forchhammer 2001: 25). 
Forchhammers kritik går på, at den subjektive oplevelse af fysisk sygdom i de institutionelle                           
praksisser transformeres til professionel betydning såsom sygdomstegn og diagnoser, og                   
sygdommen og institutioner bliver en del af den subjektive hverdag. Sygdom må ifølge                         
Forchhammer snarere forstås som en betingelse, der får varierende betydning på tværs af                         
handlesammenhænge ­ en betydning der vil være subjektiv, og som derfor ikke kan                         
foruddefineres (Forchhammer 2001: 26).  
Når vi i ovenstående problemfelt tager afsæt i sundhedsfaglig forsknings problematisering af                       
manglende viden om unge kronikere, er vi bevidste om, at vi teoretisk stiller os anderledes,                             
ved at arbejde med et kritisk psykologisk afsæt. Dermed forstår vi ikke problematikken som                           
et spørgsmål om at generere universel viden om det at være ung med en kronisk sygdom.                               
Snarere forstår vi problematikken som et spørgsmål om at kaste lys over de konkrete                           
betingelser, som unge med kronisk sygdom står over for og den subjektive oplevelse af,                           
hvilken betydning disse betingelser har for den daglige livsførelse. Når vi i ovenstående                         
skitserede problemfelt skriver ‘unge’, forstår vi derfor heller ikke begrebet ungdom som en                         
statisk størrelse eller som en særlig måde at være på, som det kommer til udtryk i de læste                                   
artikler på det sundhedsfaglige område ­ som beskrevet indledningsvist. Når vi i dette projekt                           
anskuer problemstillingen ud fra et kritisk psykologisk perspektiv, er vi snarere optagede af,                         
hvilke samfundsmæssige betingelser, der stiller sig for unge med kronisk sygdom i dag samt                           
hvad unge mennesker/unge voksne beskæftiger sig med. Vi har i vores anskuelse ladet os                           
inspirere af Sven Mørchs  ungdomsforskning samt forståelse af ungdom. 3
Mørch peger i sin artikel, ​Ungdomsforskningen som perspektiv og mulighed ​(Mørch 2010),                       
på, at for at forstå hvad ungdom indebærer, må man rette opmærksomheden mod, hvad de                             
unge foretager sig, samt de betingelser, som unge menneskers handlinger er bestemt af. De                           
3 Sven Mørch er lektor og dr. phil ved Københavns Universitet, og har ​speciale i ungdomsforskning 
ved Institut for Psykologi på KU.  
4 
samfundsmæssige betingelser kræver f.eks. af unge, at de skal lære at stå på egne ben eller                               
skal tage en uddannelse, hvorfor man må forstå unges handlinger som begrundet i den                           
betydning, som de tillægger betingelser som disse. Herudover argumenterer Mørch for, at: 
“Dagens diskurser ser på, hvorledes vi er og forvalter os selv, og ikke så meget på,                               
hvad der ligger bag, og hvilke interesser der stiller vanskeligheder for unge. Dagens                         
politiske diskurs er klar tale: Den enkelte kan jo bare gøre noget andet. Man kan                             
fornemme, at der med nyliberalismen endog er opstået en stigende interesse for at                         
tillægge unge ansvaret for deres egen udvikling.” ​(Mørch 2010: 16). 
Unges handlinger er med andre ord forbundet til hvilke muligheder, de oplever at have i                             
samfundet samt samfundets krav til unge mennesker. Selvom vi teoretisk positionerer os                       
anderledes, og derfor også undersøger ungdomsliv med kronisk sygdom anderledes end hvad                       
de hidtil inddragede artikler skitserer, vil vi argumentere for, at den overordnede intention                         
med forskningen er den samme: Vi ønsker at skabe mere viden om livet som ung med en                                 
kronisk sygdom.  
Dette leder os ned til følgende problemformulering: 
Hvilke samfundsmæssige og konkrete betingelser stiller sig for to kronisk syge unge kvinder?                         
Og hvilken særlig betydning har disse for de unge kvinder og deres livsførelse?   
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2. Præsentation af Aurora & Bea 
Da projektet er funderet på egen empiri, finder vi det relevant kort at præsentere de to unge                                 
kvinder, som projektrapporten centrerer. Vi har valgt at præsentere Aurora og Bea tidligt i                           
projektrapporten, idet vil løbende i teori­ og metodeafsnittene vil referere til Bea og Aurora                           
og deres sygdomme. De to unge kvinder er søstre.  
Aurora er 28 år gammel og bor sammen med sin kæreste i en lejlighed på Sjælland. Aurora                                 
blev diagnosticeret med epilepsi, da hun var 13 år og har siden haft kontakt med                             
Epilepsihospitalet i Diannalund og været indlagt her i perioder. Auroras anfaldstype hedder i                         
fagsprog simple og komplekse partielle anfald. Ved simple anfald er Aurora bevidst og til                           
stede, men oplever at befinde sig mentalt i en form for kuppel. Hun kan under disse anfald                                 
stadig fornemme sine sanser og hører lyde omkring hende meget højt. De simple anfald kan                             
udvikle sig til komplekse anfald, hvor Aurora bliver fjern i bevidsheden og ikke kan huske,                             
hvad der er foregået under anfaldet. Hun er blevet fortalt, at hun kan finde på at mumle,                                 
smaske, stirre ud i luften eller begynde at gå hvis hun f.eks. står på gaden. Efter et komplekst                                   
anfald bliver Aurora meget forvirret, når hun genfinder bevidstheden. Hun har fået udskrevet                         
medicin, som gør, at anfaldene ikke kommer så ofte ­ hvis hun husker at tage den. 
Foruden epilepsi er Aurora diagnosticeret med borderline personlighedsforstyrrelse og blev                   
det i 2009. Aurora har i perioder været sygemeldt grundet borderline. Hun går i øjeblikket i                               
terapigruppe og har gjort det i ca. halvandet år. Aurora oplever bl.a. symptomerne på                           
borderline som at hun ofte forstår verden i meget sort eller hvid ­ enten eller, som hun selv                                   
forklarer det. 
Bea er 21 år gammel og læser til sygeplejerske i København. Bea blev diagnosticeret med en                               
sjælden kronisk sygdom, da hun var 1 år gammel, som hedder Cyklik Vomiting Syndrom, på                             
dansk, cykliske opkastninger. Sygdommen betyder i store træk, at Bea i perioder får kvalme,                           
bliver svimmel og kaster op. Nogle gange fører kvalmen til flere timer med opkast, hvor Bea                               
kan kaste op 10­15 gange i timen. Et anfald, der kan vare et døgns tid, fører oftest til                                   
udmattethed, så Bea efterfølgende sover ca. døgn. Når Bea er på toppen igen går der ca. en                                 
måned, før mønsteret gentager sig. Beas sygdom kan ikke behandles med medicin, og hun                           
går ikke til kontrol eller har anden kontakt med sundhedssystemet i relation til hendes                           
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kroniske sygdom. Bea bor sammen med sin lille hund i en mindre by på Sjælland, og fylder                                 
sin hverdag med uddannelse, venner og arbejde. 
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3. Projektets teoretiske afsæt 
I dette afsnit vil vi redegøre for nogle væsentlige kritisk psykologiske begreber. Vi har valgt                             
kritisk psykologi som teoretisk grundlag for projektet, idet vi mener at kritisk psykologi er                           
velegnet til at undersøgelse Bea og Auroras første­persons perspektiver på deres liv med                         
kronisk sygdom samt de forskellige kontekster, de indgår i. Den kritiske psykologi har i dette                             
projekt dannet baggrund for og har haft indflydelse på alle processer i udarbejdelsen af                           
rapporten. Vi vælger også den kritiske psykologi, da vores forståelse er, at menneskers                         
oplevelser i verden finder sted i samspil med andre mennesker og inden for de objektive                             
strukturer, vi ingår i i samfundet ­ såsom lovgivning og institutionelle rammer. Kritisk                         
psykologis fokus er at undersøge subjekter gennem første­persons perspektivet på deltagelse i                       
den sociale verden (Dreier 2003). Dermed forventer vi ved arbejdet med retningens centrale                         
begreber at kunne analysere både det personlige perspektiv på at leve et liv med kronisk                             
sygdom, hvilke subjektive og sociale betydninger dette kan have for de unge, som lever med                             
disse betingelser samt hvordan de unges ​konkrete betingelser er indlejret i og står i dialektisk                             
forhold til de samfundsmæssige betingelser. 
Projektets teoretiske ramme vil tage udgangspunkt i teoriudvikling af henholdsvis Ole Dreier                       
(1979, 2003, 2008, 2011) ­ og Klaus Holzkamps (1998, 2013) udlægninger af begreber inden                           
for kritisk psykologi. Derudover vil vi anvende Vibeke Jartofts (1996) gengivelser af centrale                         
kritiske psykologiske begreber. Supplerende vil vi kort inddrage relevante uddrag fra Ernst                       
Schraubes (2010) præsentation af første­persons perspektivet, Ute Holzkamp­Osterkamps               
(1979) udlægning af begrebet emotioner samt Lasse Meinert Jensens (2014) beskrivelse af                       
samfundsmæssige strukturer og forandring gennem handlen.   
3.1 Kritisk Psykologis videnskabsteoretiske baggrund og position 
Den kritiske psykologi at erstatte efterligningen af naturvidenskabernes objektivistiske                 
sandhedskriterier om årsag­virkningssammenhænge med et subjektvidenskabeligt perspektiv             
– hvorfor den kritiske psykologi også kaldes ​det subjektvidenskabelige paradigme (Jartoft                     
1996: 182). Argumentet for, at verden må undersøges gennem specifikke situerede kontekster                       
og deltagernes første­persons perspektiver, skal dog ikke forstås som en opfordring til                       
metodologisk individualisme eller konstruktionisme ­ altså at man anskuer samfundets                   
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strukturer som ​udspringende af subjektets praksis. Pointen er derimod, at første­persons                     
perspektivet er et udgangspunkt for at kunne fastholde individet som situeret i dets sociale                           
praksis (Dreier 2003: 12) Der findes altså et sæt rammer inden for vores sociale praksis, som                               
vi ikke blot kan handle ​ud over​. Vi forstår derfor, at kritisk psykologi argumenterer for, at                               
virkeligheden ikke blot er en konstruktion, selv om vi hver især er medproducenter i at                             
konstruere den. Som vi forstår det, bør praksis i en kritisk psykologisk tradition altid                           
undersøges fra et første­persons perspektiv, men dette subjektive blik udad formes altid i                         
samspil med eksterne faktorer. Kritisk psykologi baseres altså på social praksis og dermed                         
relationen mellem ​aktør og struktur​. Derfor adskiller den sig fra konstruktionistiske retninger,                       
da disse i højere grad baseres på sociale konstruktioner og dermed diskurser og hegemonier                           
mellem​ aktør og aktør​. 
3.2 Subjektforståelse, samfundssyn & sociale kontekster 
Kritisk psykologi tager først og fremmest udgangspunkt i, at individ og samfund er en                           
dialektisk størrelse, som er gensidig afhængig. Koncepterne om individ og samfund kan i                         
følge den kritiske psykologi altså forstås som hinandens mulighedsbetingelser og hinandens                     
begrænsninger og er dermed uadskillelige i forståelsen af praksis. Ifølge psykologen, Ole                       
Dreier, er der i psykologien en tendens til at fokusere på individet i dets relation til miljøet ­                                   
altså at man adskiller individ ​fra ​miljø ved at forbinde størrelserne via en uspecificeret                           
relation.  
Rretningen har et subjektfokus i den forstand, at den undersøger individets subjektive                       
oplevelse af praksis. Første­persons perspektivet karakteriseres som jegets blik – det vil sige                         
subjektets egen verdenserfaring, tanker, følelser og handlinger (Schraube 2010: 93). En af                       
årsagerne til at vi undersøger de unge kvinders hverdagsliv ud fra første­persons perspektivet                         
er retningens ønske om, at ​“...analyze human beings as producers of their life­conditions to                           
which they are simultaneously subject...” ​(Holzkamp 2013: 20). Fokus på subjekter som                       
medproducenter af egne livsbetingelser gør, at det netop er begrebet ​handlen​, som forbinder                         
den psykologiske tradition, der tager udgangspunkt i eksterne faktorer og den psykologiske                       
tradition, der tager udgangspunkt i subjektet, så de kan anskues som gensidigt afhængige,                         
uadskillelige faktorer (Dreier 2003: 10­11). En vigtig pointe er således, at vi har del i en                               
omfattende samfundsmæssig struktur, som vi løbende reproducerer og forandrer gennem                   
handlinger og aktiviteter men samtidig også forandres af netop gennem vores handlen                       
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(Meinert 2014: 293). Således kan handlen forstås som det dynamiske bindeled mellem                       
individet og den sociale verden (Dreier 2008: 28).  
Dreier argumenterer for, at ennesker lever deres liv gennem deltagelse i forskellige praksisser                         
i sociale kontekster, hvor de deltager med forskellige formål sammen med andre mennesker,                         
der anskues som meddeltagere: “​Persons change and learn in the course of moving through a                             
set of diverse social contexts: their sessions, home, school, workplace, and so forth​” (Dreier                           
2008: 1). Subjektet producerer og skaber dermed dets samfundsmæssige liv, samtidig med, at                         
subjektet er stillet på en særlig måde i samfundet ­ altså i materialistiske forhold (Dreier                             
1979: 10­11). Vores søgen efter at forstå Aurora og Bea kræver således, at vi også må forstå,                                 
hvordan de begge er placeret i samfundet ­ hvordan sygdom bliver forstået i de                           
samfundsmæssige, sociale sammenhænge, som Aurora og Bea indgår i, samt hvordan f.eks.                       
uddannelsesinstitutioner og hospitaler forstår og forholder sig til kronikere. 
Samfundets muligheder, begrænsninger og modsætningsfyldte betydninger kan spores i                 
subjektets erfaringer (Schraube 2010: 101­102), og derfor vil vi argumentere for, at det er                           
relevant at belyse de samfundsmæssige strukturer og idéer angående kronisk sygdom ­                       
livsbetingelser, som Bea og Aurora lever deres liv med. Således betragter vi altså ikke de to                               
unge kvinders betydningstillæggelse af livet med sygdom som værende identiske, idet de er                         
født ind i verden under forskellige betingelser og vil tillægge disse særlige betydninger. Dog                           
fører de begge deres liv inden for samme overordnede, samfundsmæssige rammer, hvilket                       
kan forklare visse lignende aspekter ved deres betydningstillæggelse af sygdommen. 
3.3 Den daglige livsførelse 
Holzkamp dannede begrebet ​den daglige livsførelse, ​og ifølge ham er der to vigtige grunde til                             
at anvende begrebet. For det første er begrebet relevant for at kunne forstå de specifikke                             
handlesammenhænge, som subjekter deltager i, og hvordan subjekters handlemuligheder kan                   
udvikles heri ­ eksempelvis i familien, i uddannelses­ eller jobsammenhæng. For det andet er                           
begrebet anvendeligt i kritikken af de traditionelle teoretiske perspektiver, der mener at kunne                         
finde frem til universelle sandheder om menneskets psyke. Begrebet livsførelse skal forstås                       
som en helhed af de praksisser, som subjekter deltager og indgår: ”​Livsførelse er en aktivitet                             
”hver eneste dag” for at organisere, integrere og konstruere dagligdagen på en sådan måde,                           
at de forskellige og modstridende krav, der her kommer individet i møde, kan forenes og                             
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ordnes.​” (Holzkamp 1998: 27). Således forholder subjekter sig aktivt til samfundet og er med                           
til at arbejde med egne betingelser for deltagelse i forskellige kontekster, hvilket har                         
indvirkning på samfundet (Holzkamp 1998: 10). 
3.3.1 Selvforståelse  
Ifølge Dreier kræver udviklingen af den daglige livsførelse, og dermed af subjektets                       
handleevne, at mennesket udvikler en ​social ​selvforståelse​. Dette handler om at komme til                         
afklaring med sig selv såvel som med andre (Dreier i Holzkamp 1998: 4). Endvidere er                             
selvforståelsen: ”(…) ​ikke blot en oplevelse af, hvem jeg er, et billede eller konstrukt af mig                               
selv, men en forståelse af mine grunde til at føre mit liv, sådan som jeg gør – eller til at ville                                         
ændre min livsførelse​” (Dreier i Holzkamp 1998: 4). Selvforståelsen er altså både en social                           
forståelse af selvet samt en forståelse af de betingelser, som kan have indflydelse på                           
livsførelsen. Selvforståelse indebærer altså at komme til forståelse med sig selv om måden,                         
man fører sit daglige liv på. I denne proces inddrager man potentielt andre mennesker, og                             
dermed bliver reflektionen til et fælles afklaringsprojekt af fælles livsomstændigheder                   
(Holzkamp 1998: 21). Selvforståelsen bliver et centralt begreb i projektet, da vi ønsker at                           
udforske, hvad Aurora og Bea finder betydningsfuldt i deres forståelse af sig selv som unge                             
med en kronisk sygdom, og hvordan deres selvforståelser har indflydelse på deres daglige                         
livsførelse.  
3.4 Handlen 
Begrebet ​handlen ​indebærer en forståelse af: ​“...the human capacity to gain, in cooperation                         
with others, control over each individuals own life conditions.” ​(Holzkamp 2013: 21). Inden                         
for den kritiske psykologi er graden af frihed til at handle afgørende for, hvorvidt vi har det                                 
godt. Derfor er kontrol over ressourcer altså ​kilden til f.eks. tilfredsstillelse og ikke blot                           
tilstanden af tilfredsstillelse, grundlaget for selvstændighed og deraf for ens subjektive                     
livskvalitet. Vi har dog ikke ubegrænsede ressourcer til at handle for at opnå subjektiv                           
livskvalitet, bl.a. fordi vi indgår i en række konkrete historiske forhold, hvorfor vores                         
handlinger kan komme i konflikt med magtforhold, som gør det svært at udvide vores                           
handlemuligheder. Deltagelse i forskellige handlekontekster tilbyder og kræver nemlig                 
forskellige personlige forudsætninger. Disse udgør den personlige handleevne​:               
“...handleevne er således også en vinkel på agency­problemet, altså forholdet mel​lem                     
11 
menneskers handlinger og muligheder i forhold til de omgivel​sesmæssige forhold, hvori de                       
befinder sig” ​(Meinart 2014: 294). Handleevnen og handlemulighederne er altså forbundet til                       
de samfundsmæssige betingelser, vi lever under, og handling indebærer dermed en                     
overvejelse i, om vi vælger at handle for at opnå kortsigtede mål, selv om der er en risiko for                                     
at dette resulterer i begrænset handlefrihed på sigt (Holzkamp 2013: 24). Vi kan nemlig i                             
forskellige situationer handle ​middelbart eller ​umiddelbart ­ langsigtet eller kortsigtet (Jartoft                     
1996: 196). Når vi handler middelbart, søger vi at sikre livsbetingelser på længere sigt i                             
fællesskab med andre, og når vi handler umiddelbart, handler vi derimod kortsigtet og ud fra                             
de umiddelbare betingelser som foreligger. Umiddelbar handlen kan anskues som ​restriktiv​,                     
hvilket betyder, at vi forsøger at indrette os på eksisterende begrænsede betingelser og                         
dermed ikke varetager egne langsigtede interesser (Jartoft 1996: 197). ​H​andlen anskues kun                       
som værende mulighedsskabende for vores subjektive livskvalitet, hvis rammerne for                   
handling ikke er definerede, begrænsede og/eller tilladte af mennesker eller institutioner i                       
magtpositioner. Når rammerne ikke er dét, bliver handlen ​udvidende​, da vi her er i stand til                               
bevidst at forsøge at forbedre vores livsbetingelser. Måden at overkomme restriktiv handlen                       
og dermed begrænset handlefrihed ​er at løfte vores objektive livsvilkår som samfund, og                         
derigennem forøge vores handlefrihed og den subjektive livsglæde. Nøglen til større                     
handlefrihed for subjektet er derfor kollektivt at løfte vores samfundsmæssige livsbetingelser                     
(Holzkamp 2013: 26­27). Begrebet handleevne refererer således til en forståelse af mennesket                       
som værende i stand til at forholde sig til sig selv og sin omverden og udvide sin rådighed                                   
over livsbetingelserne i fællesskab med andre (Schraube 2010: 99). Begreberne subjektive                     
livsbetingelser og handleevne anser vi som anvendelige i projektet til at belyse, hvordan                         
Aurora og Bea forholder sig til sig selv og deres omverden, herunder om de aktivt søger at                                 
skabe og ændre deres livsbetingelser. 
3.5 Emotioner 
I handlekonteksterne vurderer vi vores handlemuligheder i relation til de behov, interesser og                         
mål vi har, og her spiller vores emotioner en central rolle. Ifølge Ute Holzkamp­Osterkamp                           
udgør individets emotioner ​”[…] vurderinger af de kognitivt opfattede omverdensforhold                   
med disses subjektive betydning og de individuelle handlemuligheder overfor dem som                     
målestok” ​(Holzkamp­Osterkamp 1979: ​240). Vurderingen af den umiddelbare situation                 
foregår i relation til tidligere situationer og indebærer ligeledes en vurdering af fremtidige                         
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muligheder (Holzkamp­Osterkamp 1979: 242­243). Hvis vi befinder os i modsigelsesfyldte                   
forhold, hvor det både tilbydes og forhindres udviklingsmuligheder, bliver emotionerne                   
uklare og er dermed ikke nødvendigvis handlingsanvisende (Holzkamp­Osterkamp 1979:                 
244­245).  
Emotioner har betydning for realiseringen af personlige mål ­ vi er kun motiveret til at opnå                               
mål, hvis det forhøjer vores forståelse af verden: ​“...the function of emotionality in guiding                           
the acquisition of knowledge and actions, thus characterizing it as the essential prerequisite                         
of any adequate cognitive perception of the world.” ​(Holzkamp 2013: 21­23). Subjektets                       
følelser bliver påvirket af handlekonteksten såvel som andre menneskers tanker og følelser.                       
Følelser udtrykker nemlig kontekstens betydning for os, og vores betydning for konteksten                       
samt bidrager til motivation for handling: ”​Motivation er altid afhængig af, om der findes                           
konkrete handlemuligheder. Da emotionerne er vurderinger af vores muligheder for at                     
handle betyder det, at motivationen er udtryk for, at de emotionelle vurderinger bliver                         
fremadrettet.​” (Jartoft 1996: 199). Når subjektet tænker og føler, strækker følelserne sig                       
selektivt og rekonstruktivt bagud i fortiden, og forventningsfuldt ud i fremtiden og udgør                         
dermed motivationen for at handle på specifikke måder (Dreier 2003: 18­19). Ved at forstå                           
emotionalitet som en potentiel ​erkendelsesledende funktion istedet for noget irrationelt, kan                     
følelser og fornuft anskues som to afhængige størrelser. Følelser bliver således et væsentlig                         
aspekt i vores erkendelsesprocesser og er hermed snævert forbundet med tænkning og                       
handlen. Dette udgør forudsætningen for, at vi mennesker kan vurdere og sætte                       
spørgsmålstegn ved vores livsbetingelser (Jartoft 1996: 197­198).  
I indeværende projektrapport er det interessant at analysere hvilke følelser, der har betydning                         
for Aurora og Beas vurderinger af deres livsbetingelser og sætter gang i tanker omkring                           
sygdommen og eventuelt motiverer dem til at handle på særlige måder. Vi mener derfor, at                             
det er nærliggende at undersøge dette i forhold til de fortællinger, som de deler med os. 
3.6 Betingelser, betydninger og begrundelser 
For at forstå socialpsykologiske fænomener og dilemmaer kan man analysere, hvordan                     
betingelser, betydninger og begrundelser hænger sammen i menneskets liv (Jartoft 1996:                     
204). Sammenhængen mellem de psykiske og samfundsmæssige forhold kan undersøges                   
gennem en betingelses­ og betydningsanalyse.  
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En sådan analyse har fokus på, hvilke betydninger vi tillægger de betingelser, som vi lever i                               
forhold til. Det undersøges endvidere, hvilke handlemuligheder og ­begrænsninger                 
betingelserne giver for os (Jartoft 1996: 205). I vores projekt er dette en undersøgelse af,                             
hvordan det for Aurora og Bea opleves at være kronisk syg ung og af de konkrete livsforhold,                                 
som de lever og handler i forhold til. Mennesker står i et ​mulighedsforhold til de                             
samfundsmæssige betingelser, hvilket vil sige, at subjektet må forholde sig til dets                       
handlemuligheder og handle herefter (Jartoft 1996: 205). Mennesket kan vælge at indrette sig                         
efter, eller handle ud over de rådighedsmuligheder, der ligger indlejret i betingelserne                       
(Holzkamp 1998: 25). I anlysen skal vi være opmærksomme på, at mennesker handler                         
forskelligt i forhold til deres betingelser. Med en betingelses­ og betydningsanalyse                     
undersøges det, om der findes fællestræk i subjekters handlemuligheder på tværs af                       
individuelle forhold (Jartoft 1996: 205).  
I en kritisk psykologisk undersøgelse udarbejdes der også en begrundelsesanalyse, hvis                     
formål er at finde frem til subjektive begrundelser for handlen. Den enkelte vurderer selv sine                             
muligheder og handler ud fra subjektive oplevelser af, hvilke muligheder og begrænsninger,                       
der er til stede. ​“Herudfra gør man sig nogle erfaringer, fx med hvordan ”det man gør”                               
virker. På baggrund af en vurdering af muligheder og erfaringer begrunder man da sine                           
handlinger. Man udvikler sine subjektive handlegrunde.​” (Jartoft 1996: 206).   
I en begrundelsesanalyse undersøges subjektets individuelle begrundelser, ikke kun ved at se                       
subjektet som alene i den umiddelbare kontekst, men i relation til en større sammenhæng af                             
kontekster og deres betydninger (Jartoft 1996: 206­207). En betingelses­, betydnings­ og                     
begrundelsesanalyses formål er at påvise, hvordan subjekter oplever og anvender deres                     
muligheder, samt deres muligheder for og årsager til enten at forandre eller fastholde deres                           
livsbetingelser (Jartoft 1996: 206­207). I vores projekt vil vi derfor benytte os af begreberne                           
betingelser, betydninger og begrundelser i en analyse af, hvordan Aurora og Bea oplever og                           
forholder sig til deres handlemuligheder. 
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4. Projektets metodiske afsæt 
For at kunne besvare vores problemformulering, har vi fundet det relevant at indsamle egen                           
empiri. I følgende kapitel vil vi derfor redegøre for vores metodiske valg og refleksioner, som                             
vi har gjort os i forbindelse hermed. Afsnittet har til hensigt at skabe en metodisk                             
gennemsigtighed, således at læseren bliver indført i vores refleksioner samt brug af                       
specifikke metoder, for derved at kunne vurdere pålideligheden af projektets empiriske                     
grundlag.  
4.1 Medforskerbegrebet & inspiration fra praksisforskningen 
I vores forskningstilgang har vi ladet os inspirere af praksisforskningen som en særlig                         
forskningsmetodik forankret i den kritiske psykologi. Praksisforskning hviler på                 
målsætningen om at forsker og medforsker i et samarbejde søger at udvikle en specifik                           
praksissammenhæng samt at udvikle teoretiske begreber herom (Mørck og Nissen, 2005:                     
130­131). Historisk set kan metoder inden for den kritiske psykologi forstås som et opgør                           
med naturvidenskabernes kontrolvidenskab, hvor forskeren holder sig på afstand af det                     
udforskede og reducerer subjektivitet til fejlkilder (Forchhammer, 2001: 27). Men inden for                       
den kritiske psykologis praksisforskning anskues relationen mellem forsker og udforskede                   
som en ​intersubjektiv relation, hvorfor de udforskede subjekter ikke blot kan reduceres til                         
objekter for undersøgelse (Mørck og Nissen, 2005: 130). Snarere ligger der i                       
intersubjektivitetsrelationen en forståelse af de udforskede som medforskere med en                   
intentionalitet svarende til forskerens: 
”​Informanter stiller sig ikke bare til rådighed og forskere er ikke bare åbne. Vi ​vil                             
noget: Og så er der den krølle på det, at forskningsaktiviteterne, fællesskaberne og                         
deltagelsen på tværs heraf, er med til at formå det, vi vil​” (Mørck & Nissen, 2005:                               
153). 
Vores medforskeres interesser kom særligt til udtryk, da vi endte med at bruge meget lang tid                               
på selve interviewet, hvilket kan have været et resultat af, at både forsker og medforsker var                               
gået til interviewet med en særlig intension. F.eks. gav Aurora i slutningen af interviewet                           
udtryk for sin interesse i, at vi fik et grundigt indblik, hvordan det er at leve med en kronisk                                     
sygdom ud fra deres perspektiv. I medforskerbegrebet ligger endvidere indlejret en forståelse                       
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af, at forsker og medforsker er subjekter med en fælles interesse i projektet: ”​Den fælles                             
interesse består i at forstå og udvikle det fælles genstandsfelt​” (Forchhammer 2001: 31). Vi                           
mener således at kunne argumentere for, at vi, Bea og Aurora har en fælles interesse i vores                                 
undersøgelse samt de udviklingsmuligheder, som undersøgelsen kan medføre: At skabe viden                     
om den subjektive oplevelse at livet med kronisk sygdom og bidrage til udvikling af                           
forståelser, som vi ser repræsenteret i dette felt. 
Vi har i dette projekt blot valgt at lade os ​inspirere af praksisforskningens metodikker                           
grundet undersøgelsens tids­ og ressourcemæssige begrænsede rammer. Derfor er vi også                     
bevidste om, at undersøgelsen på flere områder ikke leve fuldt op til denne type                           
praksisforsknings ideal om at udvikle både praksis/handlemuligheder og teoretiske begreber                   
herom. Endvidere har vi måtte se os nødsaget til at gå til projektet med den erkendelse, at                                 
vores tids­ og ressourcemæssige betingelser har sat visse begrænsninger for, hvor stor en del                           
af undersøgelsen vores medforskere har kunnet være af undersøgelsen som helhed.                     
Eksempelvis har Bea og Aurora ikke været inddraget i udviklingen af projektets                       
problemstilling ud fra deres undren og viden om emnet. Der er med andre ord ikke tale om et                                   
tæt samarbejde forsker og medforsker imellem. Samarbejdet tager snarere afsæt i den fælles                         
interesse for emnet samt formål med undersøgelsen. 
4.2 Det kvalitative forskningsinterview 
For at få indsigt i projektets problemstilling har vi fundet det relevant at udføre et                             
semistruktureret gruppeinterview med Bea og Aurora. Det kvalitative forskningsinterview                 
giver forskeren adgang til italesat viden om subjekters opfattelse og oplevelser af specifikke                         
emner eller fænomener – altså fra et førstepersonsperspektiv. Ved at benytte os af det                           
kvalitative interview som metodisk tilgang får vi mulighed for at spørge detaljeret ind til Bea                             
og Auroras oplever af at leve som unge med kroniske sygdomme, og hvilken betydning                           
denne betingelse har for deres livsførelse. Interviewet danner på denne måde en ramme for                           
belysning af de to søskendes livsførelse, hvor subjektive betydninger og begrundelser samt                       
handlemuligheder og begrænsninger kan belyses og reflekteres over (Forchhammer, 2001:                   
28­32). Vi har valgt at udføre et semistruktureret gruppeinterview, idet vi så denne løse                           
interviewform fordelagtigt til vores undersøgelse. Vi ønskede så vidt muligt at lade pigerne                         
selv vælge, hvilke betydningsfulde fortællinger de ville dele med os, hvortil det                       
semistrukturerede interview syntes fordelagtigt. Endvidere valgte vi at interviewe Bea og                     
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Aurora sammen ­ både fordi de selv efterspurgte om det var muligt, men også fordi vi så                                 
gruppeinterviewets sociale dynamikker fordelagtigt til at føre til refleksioner, der måske                     
ellers ikke var blevet italesat, hvis vi havde interviewet pigerne hver for sig. 
I kraft af vores teoretiske afsæt i den kritiske psykologi, finder vi det væsentligt at reflektere                               
over interviewet som handlesammenhæng. Ifølge Birgitte Hysse Forchhammer må der, for at                       
der er tale om en handlesammenhæng, være tale om en social sammenhæng med en fælleshed                             
af betingelser, mål og midler (Forchhammer, 2001: 26). Mennesker deltager på tværs af                         
forskellige handlesammenhænge i deres daglige livsførelse, og ”​interviewsituationen er ikke                   
noget ”helle”. Interviewsituationen er netop – blot – én blandt flere andre                       
handlesammenhænge vi deltager i​” (Forchhammer 2001: 28). Forskningsinterviewet er i                   
dette perspektiv ikke blot en samtale, men en handlesammenhæng, der etableres med det                         
formål at opnå forståelse af betingelses­ og betydningsstrukturer samt handlemuligheder.                   
Interviewet har således til hensigt at skabe nye forståelser og erkendelser, der rækker ud over                             
selve interviewsituationen og ind i andre handlesammenhænge (Forchhammer 2001: 30).                   
Dette blev da også tydeligt til sidst i interviewet, da vi spurgte Aurora og Bea, hvordan de                                 
synes, det havde været. Pigerne svarede os, at det havde været en god oplevelse, som havde                               
sat mange refleksioner i gang, og særligt Aurora ​forklarede os, at hun sad tilbage med en                               
lettet fornemmelse efter vores lange samtale. Vi tolker pigernes svar som, at de er gået fra                               
interviewet med overvejelser, som de bringer med sig videre i andre handlesammenhænge. 
Vi har i forbindelse med vores metodiske overvejelser fundet os nødsaget til at afgrænse os                             
fra at lave deltagende observationer, trods denne metode formentlig havde givet os en                         
nuanceret indsigt i, hvilken betydning sygdommen som betingelse har for pigernes                     
livsførelse. At følge pigerne på tværs af deres hverdagskontekster havde kunnet berige                       
projektet og skabt en indsigt, som en samtale om problemstillingen ikke nødvendigvis kan                         
bibringe. For eksempel oplevede vi enkelte gange under interviewet, at pigerne havde                       
vanskeligt ved at formulere præcist hvad de mente og tænkte, og gjorde sig umage for at                               
formulere sig i overensstemmelse med deres tanker. Grundet projektets tidsmæssige horisont                     
har vi ikke fundet det muligt at udføre observationer som supplement til interviewet.                         
Ligeledes har Aurora været indlagt på Epilepsihospitalet i dele af den periode, hvor                         
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undersøgelsen fandt sted, hvorfor vi heller ikke fandt det etisk muligt at udføre deltagende                           
observationer, mens Aurora var indlagt. 
4.3 Interviewguide 
Det semistrukturerede interview bygger på idéen om, at forskerens interviewguide indeholder                     
spørgsmål, som ønskes besvaret under interviewet samtidig med, at der under selve                       
interviewet tillades en åbenhed over for deltagernes svar og fortællinger. Interviewguiden kan                       
altså være mere eller mindre styrende for samtalen. Interviewets åbne form anså vi som                           
fordelagtig til besvarelse af vores problemstilling, netop fordi vi havde mulighed for at følge                           
Aurora og Beas fortællinger og følge op på svar, vi fandt interessante, samtidig med at vi                               
havde mulighed for at vende tilbage til de emner, vi ønskede udforsket (Kvale og Brinkmann                             
2009: 151). Interviewguiden hjalp os ydermere til at holde en teoretisk opmærksomhed under                         
selve interviewet, således at vi havde vores analysebegreber for øje, når vi stillede vores                           
spørgsmål. Interviewguiden er udformet på baggrund af de emner, vi har fundet interessante                         
for projektets problemstilling, mens de konkrete spørgsmål er formuleret i overensstemmelse                     
med vores teoretiske perspektiv – særligt med fokus på konkrete betingelser samt                       
livsførelsesbegrebet. I udformningen af interviewguiden har vi søgt en balance mellem ikke                       
at stille ledende spørgsmål og lægge ordene i munden på Aurora og Bea men samtidig at                               
afprøve til nogle af de forforståelser, som vi indledte projektet med – såsom at sygdommen                             
måtte have indflydelse på deres sexliv, hvilket viste sig ikke at være tilfældet. 
4.4 Interviewets forløb 
Selve interviewet foregik hjemme hos Aurora, idet pigerne selv foreslog at holde interviewet                         
her. Vi valgte at interviewe de to piger sammen, hvilket Aurora og Bea også selv                             
efterspurgte, da vi mødte dem. Pigerne havde forinden interviewet fortalt os, at de begge var i                               
en periode, hvor deres sygdomme fylde meget i deres hverdag, hvorfor der var mulighed for                             
at vores samtale ville komme til at påvirke dem følelsesmæssigt. Det viste sig da også at være                                 
tilfældet, og interviewet kom til at være meget personligt og følelsesladet for de to søskende,                             
da de fortalte os om, for dem, betydningsfulde situationer, minder og følelser. Det var rart                             
som interviewer, at vi dagen inden var blevet informeret om Bea og Auroras situation, samt                             
at det var i orden for dem at tale om disse emner, selvom pigerne blev berørte. Pigerne                                 
fortalte os efter interviewet, at det havde været en positiv oplevelse trods de følelsesmæssige                           
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aspekter, samt at de havde fået ny indsigt i hinandens erfaringer med at leve med en kronisk                                 
sygdom. Derfor havde pigerne også haft en god oplevelse med at blive interviewet sammen i                             
stedet for hver for sig. 
Som introduktion startede vi med at fortælle Aurora og Bea om vores projekt og dets formål ­                                 
nemlig at skabe viden om den subjektive oplevelse at livet med kronisk sygdom samt bidrage                             
til udvikling af forståelser heraf. Vi informerede ligeledes pigerne om, at vi anså dem som                             
vores medforskere forstået på den måde, at vi ønskede at udforske emnet ​sammen ​med dem i                               
den forstand, at de forhåbentlig også ville gå derfra med en fornyet indsigt f.eks. i potentielle                               
og usete handlemuligheder. De to søskende gav da også indimellem udtryk for, at de havde                             
fået ny indsigt i hinandens følelser, oplevelser osv. da det sjældent skete, at de satte sig ned                                 
og snakkede om de emner, vi havde bragt på banen. Vores indledende introduktion til                           
projektet fungerede desuden også som en rettesnor under interviewet – både for pigerne og os                             
selv. Bea og Aurora havde begge meget på hjerte, som de ønskede at dele med os, og det var                                     
let for os at blive revet med af deres interessante fortællinger ligesom pigerne havde let ved at                                 
binde én fortælling sammen med en anden. Ved at rammesætte interviewet og introducere                         
vores problemstilling havde både forsker og medforsker formålet for øje under samtalen,                       
således at der var en fælles enighed om, i hvilket retning interviewet skulle føre hen. 
Det var tydeligt, at især Aurora var vant til at snakke om sine sygdomme og de                               
følelsesmæssige emner tilknyttet disse, idet hun havde gjort sig utrolig mange overvejelser                       
om de emner, vi bragte på banen. Aurora er vant til at gå i terapi, hvorfor det føltes naturligt                                     
for hende at være refleksiv omkring sine sygdomme og de problemstillinger, som hun                         
grundet denne betingelse oplever at støde på i sin hverdag. Vi fandt det endvidere                           
bemærkelsesværdigt, at Bea og Aurora til tider afsluttede hinandens sætninger, lagde ordene i                         
munden på hinanden eller fortalte hinandens historier færdigt. Tit og ofte når én af pigerne                             
havde afsluttet sin fortælling, kom den anden på noget, som mindede om, og som hun også                               
gerne ville fortælle. Vi ser det i dette lys fordelagtigt, at vi interviewede pigerne sammen, idet                               
pigerne lod sig inspirere af hinandens ytringer, hvorfor vi kom vidt omkring i begge pigers liv                               
under interviewet. 
Vi havde en intention om at sætte halvanden til to timer af til interviewet, idet vi ønskede at                                   
interviewe dem begge samtidigt. Vi endte dog med at bruge væsentligt længere tid end                           
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beregnet, netop fordi Bea og Aurora havde utrolig mange beretninger, de ville fortælle os i                             
forbindelse med emnet og vores spørgsmål. Netop dette er således også et ganske fint                           
eksempel på, at man ikke kan planlægge sig ud af et interview, idet deltagerne altid vil have                                 
deres særlige intentioner med interviewet, som påvirker situationen. 
4.5 Etiske overvejelser 
Vi er bevidste omkring den balance, der findes mellem at generere empiri til videnskabeligt                           
arbejde samt intentionen om at respektere interviewpersonens personlige grænse (Kvale &                     
Brinkmann 2009: 32). Etiske overvejelser knytter sig ikke til interviewsituationen alene men                       
til forskningsprocessen som helhed, hvorfor vi har fundet det væsentligt at reflektere herover. 
I kraft af, at Aurora og Bea havde sagt ja til at medvirke og selv havde udtrykt, at vi i                                       
forbindelse med vores undersøgelse burde lave et interview med netop dem, gik vi ikke til                             
interviewet med en bekymring om, at vores samtale kunne virke negativt indgribende på                         
pigernes liv og rippe op i følelser, som ikke var tilsigtet (Forchhammer 2001: 32). Vi har dog                                 
efterfølgende fundet det relevant at reflektere over, om interviewet alligevel kan have haft en                           
negativ konsekvenser for pigerne, eftersom vi selv gik derfra med en oplevelse af at have fået                               
fortalt nogle meget personlige og følelsesladede erfaringer. På trods af, at vi inden                         
interviewet fortalte pigerne, at det var i orden at sige fra, hvis der måtte være emner, de ikke                                   
ønskede at tale om, er vi bevidste om, at den etiske grænse ikke alene er sikret herved – og                                     
heller ikke kan forudbestemmes. Etik i en interviewsituation påkræver sig snarere forskerens                       
opmærksomhed og sensitivitet over for, hvor interviewpersonens personlige grænse går. Dog                     
fandt vi det også vigtigt under interviewet ikke at være for berøringsangste og ikke spørge ind                               
til de fortællinger, som pigerne bragte på banen (Forchhammer 2001: 32). Eftersom pigerne                         
havde informeret os om, at de kunne blive emotionelt påvirkede under samtalen, men at de                             
stadig ønskede at medvirke, oplevede vi som interviewere vanskelighed ved netop at vurdere                         
denne personlige etiske grænse for, hvad pigerne følte sig komfortable med. Dog gav de                           
afslutningsvist udtryk for, at det havde været en god oplevelse. Ovenstående er et ganske fint                             
eksempel på, at kvalitativ forskning åbner for et felt af uforudsigelighed (Kvale & Brinkmann                           
2009: 92). Enhver interviewsituation vil altid være unik, hvorfor forskerens etiske forbehold                       
nødvendigvis må vurderes i den givne situation. Mange af vores etiske refleksioner og                         
20 
beslutninger er således taget ud fra vores vurdering af de konkrete omstændigheder under                         
interviewet og situationen som helhed. 
Som tidligere beskrevet, fandt vi det relevant at introducere undersøgelsens formål, procedure                       
samt tilgængelighed for Aurora og Bea – netop også af etiske årsager. På denne måde var                               
pigerne informeret om ​vores hensigt samt hvem, der efterfølgende ville have adgang til den                           
endelige rapport (Kvale & Brinkmann 2009: 89). Vi har endvidere gjort pigerne anonyme i                           
projektet, hvilket Aurora og Bea ligeledes er blevet informeret om inden interviewet (Kvale                         
& Brinkmann 2009: 91). 
4.6 Analysestrategi 
Analysens temaerne er udarbejdet på baggrund af gentagne gennemlytninger at                   
lydoptagelserne samt en opmærksomhed på, hvilke temaer pigerne talte frem gennem deres                       
beretninger, hvorfor vi har ladet empirien styre, hvilke temaer vi har struktureret analysen ud                           
fra. Vi er dog bevidste om, at interviewguidens temaer danner grundlag for, hvilke temaer der                             
blev sat på dagsordenen under interviewet. 
Som udgangspunkt har vi valgt at fokusere særligt på begreberne betingelser, betydninger,                       
begrundelser samt livsførelse, idet disse begreber synes særligt centrale for besvarelse af                       
vores problemformulering. Vi vil i vores analyse ydermere have fokus på, hvordan Aurora og                           
Beas fortællinger om deres konkrete betingelser samt disses betydninger for deres livsførelse,                       
kan forbindes med de konkrete samfundsmæssige betingelser, som de er en del af. Dette                           
netop fordi det er en væsentlig del af en kritisk psykologisk forskningsproces at forbinde                           
interviewet, som en tidsmæssig afgrænset situation, med andre sammenhænge og de                     
samfundsmæssige betingelser (Forchhammer 2001: 32). 
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5. Mulighedsalmengørelse, det almene & særlige 
Når man arbejder med kvalitativ kritisk forskning, rettes opmærksomheden mod at forstå                       
sammenhænge i social praksis, hvilket indebærer at ”​forstå den særlige sammenhæng, som en                         
særlig situation og en særlig praksis er en del af​” (Dreier 2006: 18). En undersøgelse som                               
vores består med andre ord end mere en blot generaliteter, idet generelle forhold i et kritisk                               
psykologisk perspektiv er dialektisk forbundet med særlige forhold og særlige situationer.                     
Når vi i vores undersøgelse ønsker at forstå, hvilke konkrete betingelser som stiller sig for                             
unge med kronisk sygdom, ønsker vi ikke at se bort fra det særlige ved Aurora og Beas                                 
betydningstillæggelser. Snarere søger vi at forstå hvilke almene træk, der optræder i det                         
særlige og specifikke, og hvordan disse almene betingelser har særlig og varierende                       
betydning (Dreier 2006: 20). 
Vi ønsker med dette projekt ikke at generalisere Aurora og Beas subjektive oplevelse af at                             
leve med en kronisk sygdom til alle unge kronikere. Inden for den kritiske psykologi opereres                             
med et almengørelsesbegreb forstået på en anden måde end almengørelse i form af                         
hyppighed. Almengørende handler ifølge Holzkamp om det fremadrettede               
udviklingspotentiale i undersøgelsers fund, hvorfor det er muligt at almengøre på baggrund af                         
et enkelt tilfælde (Holzkamp, 1985: 38). Udgangspunktet for almengørelse må derfor tage                       
afsæt i analyser fra et første­persons perspektiv, idet almengørelserne udgøres af en                       
gennemarbejdning af subjektive handlemuligheder og handlegrunde. Disse rummer både                 
almene og særlige forslag til potentielle typiske mulighedsrum ​(Mørch & Nissen 2005: 135).                          
”​Disse forslag kan andre så tage stilling til: Svarer dette til andre unges situation – eller er                                 
der vigtige forskelle, som kan nuancere billedet af det almene og det særlige?​” (Mørch &                             
Nissen 2005: 135). Ud fra vores undersøgelse af Aurora og Beas oplevelse af livet som ung                               
kroniker mener vi således at kunne pege på potentielle almene handlemuligheder for unge                         
mennesker med kronisk sygdom – muligheder som andre kan tage stilling til og vurdere, om                             
de er relevante for udvikling af deres egen praksis, eller om undersøgelsens                       
mulighedsalmengørelse behøver nuancering af forholdet mellem det almene og særlige. Vi                     
anser derfor heller ikke vores undersøgelses resultater som hverken faste eller uafsluttede,                       
men snarere som åbne forslag med mulighed for at blive videreudviklet (Dreier 2006: 18). 
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6. Analyse af empiri 
I følgende afsnit vil vi præsentere vores analyser af den indsamlede empiri. Empirien udgøres                           
af det gruppeinterview, vi afholdte med Aurora og Bea, og suppleres i det efterfølgende                           
afsnit, Diskuterende analyse, med relevante artikler fra genstandsfeltet. Tema 1­5 omhandler                     
hhv. forskellige problematikker relateret til Bea og Auroras hverdagsliv, forældrerelationen,                   
parforhold & venskaber samt familiedannelse. Den diskuterende analysedel omhandler                 
forskellige perspektiver af omgivelsernes sygdomsforståelser.  
6.1 Beas hverdag 
Bea beskriver sit forhold til sygdommen i hverdagen som værende præget af at skulle                           
retfærdiggøre over for sine omgivelser, at hun er syg, og derfor er begrænset i at kunne føre                                 
et hverdagsliv, som hun ønsker ­ særligt i relation til uddannelse og arbejde. Hun fortæller: 
“​Hvis jeg er syg, så vågner jeg op, og kan godt mærke, om det kommer til at udvikle                                   
sig senere på dagen til, at jeg bliver mere syg med kast op. Nogle gange kan jeg godt                                   
tvinge mig selv i skole, selvom jeg har kvalme, fordi jeg måske har en kort dag til kl.                                   
12. Så på den måde kan jeg godt nogle gange udskyde det (opkastninger.red), hvis det                             
er meget vigtigt. Men jeg har det bedst med bare at være derhjemme, fordi jeg kan                               
godt blive meget svimmel også, når jeg har kvalme. Så det er heller ikke fuldt                             
forsvarligt at gå ud altid.”​ (Bilag 2: 20:50­21:20) 
I ovenstående citat italesættes en typisk hverdagssituation for Bea. Vi ser her, at hun sætter                             
sin sikkerhed på spil ved at gå udenfor, når hun har kvalme eller bliver svimmel for at leve op                                     
til institutionelle krav omkring fremmøde i skolen. Disse objektive betingelser har betydning                       
for hendes daglige livsførelse og hendes subjektive handlemuligheder. Melder hun sig syg                       
lever hun ikke op til kravene. Møder hun op, kan hun komme til at gøre skade på sig selv (og                                       
i værste fald f.eks. andre i trafikken). ​Bea føler sig nødsaget til at tilrettelægge dele af sin                                 
livsførelse efter sygdommen, idet den påvirker hende fysisk, og hun hertil ikke oplever at                           
have mulighed for andet. Samtidig beskriver Bea, at hun kan råde over sin sygdom på den                               
måde, at hun kan udskyde at skulle kaste op, hvis hun oplever at skulle møde op til noget                                   
meget vigtigt. Vi forstår ovenstående som Beas forsøg på at forene forskellige krav fra                           
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forskellige kontekster og samtidig råde over sygdommen som betingelse, der til tider                       
begrænser hende i skolekonteksten.  
Bea oplever, at hun altid har været vandt til at skulle retfærdiggøre sit høje fravær i både                                 
skole­ og arbejdssammenhænge. Helt siden folkeskolen og igennem gymnasiet har hun været                       
syg gennemsnitligt en tredjedel af hvert skoleår, selvom tilladt fravær ligger på 10%                         
uafhængigt af årsag. Hun har således været oppe i fuldt pensum alle tre år men synes, at det                                   
er retfærdigt, fordi hun mener, at hun skal studere under de samme betingelser som andre                             
studerende. Hun føler, at fraværet er så højt, at andre må stille spørgsmålstegn ved det. I                               
handlesammenhænge, hvor der stilles krav til hendes tilstedeværelse, har Bea det derfor bedst                         
med at kunne bevise for andre, at hun virkeligt er syg og dermed ude af stand til at deltage                                     
(Bilag 2: 28:21­29:38). 
Et eksempel på en handlesammenhæng, hvor Bea har trodset sygdommen og bevist over for                           
andre, at hun faktisk er (for) syg, er i forbindelse med chefen på caféen, hvor hun arbejder:   
“Jeg får bare dårlig samvittighed, fordi jeg jo godt kan lide mit arbejde, og jeg vil                               
også gerne gøre ham glad (…) Altså det er vigtigt for mig at, min sygdom ikke                               
kommer til at repræsentere mig over for omverdenen, fordi jeg vil ikke have, at min                             
chef han tænker: Jamen hun er altid syg, eller man kan ikke rigtig regne med hende.                               
(...) Jeg har altid bare meldt mig syg, og så har han været sådan: Ja, det er fint. Men                                     
jeg tror egentlig at det var vigtigt for ham at se, at jeg ikke bare lyver mig syg.”                                   
(Bilag 2: 26:40­27:30).  
Af Beas fortælling forstår vi, at hun oplever at sætte sin selvforståelse på spil, når hun føler at                                   
hun ikke lever op til de krav, der stilles til hende i f.eks. arbejdssammenhæng. Bea italesætter                               
en forståelse af, at der i arbejdssammenhæng ikke opleves legitimt at være syg i den                             
udstrækning hun har behov for kom kroniker. Hun føler dermed et behov for at bevise, at hun                                 
er begrænset i deltagelsen. Dette bliver en betingelse, som resulterer i at Bea tager på arbejde,                               
selvom hun vurderer sig selv for syg. Hun ønsker ikke at blive opfattet som mindre                             
ansvarsfuld pga. hendes sygdom, hvorfor hun i ovenstående citat vælger at møde ind på                           
arbejde med den intention at ændre på chefens forståelse af hende, så den stemmer overens                             
med hendes egen forståelse af sig selv ­ som en der ​“...møder op til det, jeg skal. Så det vil                                       
jeg ikke have stemplet på mig, bare på grund af, at jeg har den sygdom.” ​(Bilag 2:                                 
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26:40­27:30). ​Det synes således betydningsfuldt for Bea, at hendes sygdom ikke kommer til                         
at repræsentere hende, hvorfor hun til tider vælger at møde op, selvom hun har det skidt. Dog                                 
kunne man forestille sig, at det, at Bea møder op selvom hun er syg, jo netop er med til at                                       
synliggøre hendes sygdom over for andre. Når Bea siger, at hun ikke ønsker, at sygdommen                             
skal repræsentere hende, forstår vi, at hun snarere taler om de negative karakteristika, hun                           
oplever bliver forbundet med det, at være syg ­ såsom at være mindre ansvarsfuld eller                             
utilregnelig.  
I hendes nuværende uddannelsessituation, hvor hun læser til sygeplejerske, har hun højt                       
fravær. Hun indgår i studiegrupper, og i relation til disse italesætter hun en følelse af at være                                 
utilstrækkelig, og et ubehag ved at føle sig synlig og tidvist præstere under sin standard. Dette                               
er også en bekymring angående hendes fremtidige arbejdsliv med kollegaer og fast fremmøde                         
(Bilag 4: 34.20­37:00). ​Vi forstår Beas italesættelser som, at hun tager meget ansvar for sin                             
egen læring og evne til at handle i uddannelsessammenhænge. I henhold til teorien kan man                             
argumentere for, at hun forsøger at udvide sine handlemuligheder ved at kæmpe for at                           
præstere på lig linje med hendes medstuderende. Dog kan hendes handlen forstås som                         
restriktiv, da den finder sted inden for et uddannelsessystem, som har en række krav og en                               
struktur, hun ikke blot kan handle ud over, og som ikke er tilrettelagt hendes daglige                             
livsførelse med kronisk sygdom. Samtidig kan man også se hendes handlen som udvidende,                         
da hun bevidst forsøger at forbedre sin subjektive livskvalitet ved at opnå sine mål om at få                                 
en uddannelse. I højere grad end at forsøge at forbedre den enkeltes præstationer må vi                             
arbejde hen imod en ændring af de samfundsmæssige livsbetingelser, vi alle indgår i.                         
Herigennem kan bl.a. Bea opnå mere handlefrihed med sygdommen som livsbetingelse og                       
deraf større subjektiv livskvalitet. 
6.2 Auroras hverdag  
Aurora råder over en række subjektive handlemuligheder i den daglige livsførelse. Aurora                       
beskriver sit forhold til sygdommen i hverdagen, som præget af spontane handlinger og                         
mangel på struktur:  
“Der er ikke nogen hverdag. Jeg står op på et tidspunkt. Så spiser jeg en eller anden                                 
slags mad. Så laver jeg et eller andet. Så spiser jeg vel aftensmad på et tidspunkt, og                                 
så er det aften, hvor jeg laver alt muligt forskelligt. Og på et tidspunkt går jeg i seng.                                   
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Altså i perioder, hvor jeg ikke laver noget, nu har jeg været sygemeldt i 5 måneder –                                 
og der er der rigtig meget af det, der bliver druk.” ​ (Bilag 2: 30:10­ 31:20)  
Auroa forklarer sit tilvalg af kaos, som hun kalder det, ud fra sit forhold til kontrol. I hendes                                   
perspektiv har hun høje krav til sig selv ­ så høje at hun ikke kan opretholde dem. Dette                                   
resulterer i, at Aurora hellere vil leve uden kontrol over hverdagen end at leve med, at hun                                 
ikke imødekommer sine egne krav godt nok. Der italesættes altså en alt­eller intet­tankegang,                         
som hun mener indgår i nærmest alt, hvad hun laver ​(Bilag 2: 36:41­37:30). Dette har                             
betydning for hendes daglige livsførelse i forhold til sygdommen, da det ofte bliver et                           
spørgsmål om perfekt medicinhåndtering eller ingen indtagelse. Aurora nævner, at hun som                       
regel vælger at leve uden kontrol over hverdagen, fordi hun ikke kan leve op til sine krav, og                                   
borderlinen forhindrer hende i at finde et kompromis. Dette understreger, at vi fører vores                           
daglige liv inden for en række hverdagskontekster, og i Auroras tilfælde kan vi se, at bl.a.                               
borderline bidrager til en hverdagsstruktur, som begrænser hendes handlemuligheder, som                   
hun har i forhold til at administrere sin kroniske sygdom.  
I forbindelse med spørgsmålet omkring, hvordan Aurora oplevede diagnosticeringsprocessen,                 
svarede Aurora, at hun synes, det var svært at være teenager, men endnu sværere blev det, da                                 
hun fik diagnosen, begynde at tage medicin og i det hele taget skulle leve med sygdommen.                               
Dog påpeger hun, at det alligevel har føltes ok, da hendes relation til egen sygdom har været                                 
præget af en ​“...ekstrem distance indtil nu.” ​(Bilag 4: 02:20­02:30). ​Aurora fortæller, at hun                           
ikke har prioriteret at tale med sin psykolog om epilepsien, og at det først er for nyligt, hun er                                     
begyndt at forholde sig til, hvad sygdommen betyder og handler om for hende. Disse                           
reflektioner blev igangsat af en episode et par måneder tilbage, da hun havde været hos lægen                               
til samtale og brød sammen i gråd:   
“Tænkte, hvorfor er det så svært at træde ud af det samme hus når det handler om                                 
epilepsien, i forhold til, da jeg var indlagt for et par måneder siden og det handlede                               
om borderline. Det er det samme sted, og de er jo begge to mig, sygdommen. Så kom                                 
det op i terapigruppen, og hen over sommeren er jeg begyndt at lægge mærke til, at                               
jeg ikke får taget de der piller. Ved ikke hvorfor jeg ikke har lagt mærke til det før. De                                     
sidste par måneder er der kommet en masse nye ting, men her 15 år senere, det er her                                   
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jeg lærer at jeg skal leve med min sygdom. Det lyder måske ekstremt og fucked op...                               
Borderlinen har jeg haft det fint med at acceptere.​” (Bilag 4: 03:10­04:05) 
Som Aurora italesætter i ovenstående citat, tog hun de svære overvejelser op i sin                           
terapigruppe. Her kom hun frem til følgende: 
“Det viser sig så, at det simpelthen handler om mangel på accept i forhold til min                               
epilepsi, og et ekstremt selvhad over for min epilepsi. Jeg vil ikke have min epilepsi,                             
jeg hader min epilepsi, jeg hader mig for at have min epilepsi.” ​(Bilag 2:                           
11:20­11:30) 
I de ovenstående citater italesætter Aurora sin distancering til sygdommen, og at hun faktisk                           
har levet med den i 15 år ­ uden at tage sygdommen til sig og mærke efter, hvilke betydninger                                     
det har for hende at leve med en kronisk sygdom. Aurora fortæller også om en tidligere                               
episode på Epilepsihospitalet, da hun skulle indlægges, hvor hun aftenen forinden havde                       
drukket sig fuld og blev sendt hjem igen af personalet i en stadig beruset og grædende                               
tilstand:  
“...min mor spurgte "hvorfor græder du"? ​Det er et eller andet med det der epilepsi og                               
at græde. Jeg kan ikke lide det. Så på den ene side har jeg måske tænkt; Ej, hvor har                                     
jeg brug for at komme væk og have det godt, og der vil jeg gerne hen, men på den                                     
anden side så skal jeg have min epilepsi i hånden, og det vil jeg ikke have.” ​(Bilag 4:                                   
17:55­18:12) 
Så på den ene side ser vi her, at Aurora har brugt hospitalet som et frirum, hvor hun kan                                     
komme væk fra hverdagen og få det bedre. Samtidig er det en konfronterende situation for                             
hende, hvor epilepsien uundgåeligt er omdrejningspunktet og dermed tvinger hende til at                       
forholde sig til sygdommen. Der italesættes med andre ord et dilemma omkring det at være                             
indlagt, som bunder i hendes distance til sygdommen. I henhold til teorien vil vi argumentere                             
for, at Aurora distancerer sig fra epilepsien som en måde at udøve rådighed over sygdommen                             
på. Dette resulterer blandt andet i, at hun ikke tager sin medicin konsekvent: 
“Så grunden til, at jeg ikke får taget mine piller handler måske primært om, at i min                                 
underbevidsthed vil jeg ikke have dem. Jeg vil ikke have dem, jeg vil ikke have noget                               
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med dem at gøre, og jeg vil ikke tage dem. Så selvom jeg har haft det i 15 år, kan jeg                                         
stadig ikke finde ud af at tage mine piller.” ​(Bilag 2: 14:10­14:29) 
Dét, at hun i de sidste 15 år ikke har mindsket den distance, hun oplever i forbindelse med                                   
sygdommen, gør, at hun oplever livet med epilepsi som “nemmere”. Men som hun fortæller,                           
“...det har været noget i baghovedet, at jeg havde epilepsi, og de piller der... Hvis jeg havde                                 
syntes det var okay, havde jeg vel taget min medicin, men det har jeg åbenbart sindssygt                               
svært ved.” ​(Bilag 4: 2:33­2:45) Hun forholder sig med andre ord ikke til de betingelser og                               
begrænsninger, som diagnosen bidrager med til hendes daglige livsførelse samt hvilke                     
begrænsede handlemuligheder, der kan opstå. Men én måde, Aurora udvider sine                     
handlemuligheder på, er ved at ignorere sygdommen som livsbetingelse. Aurora udvider sine                       
handlemuligheder, når hun ignorerer sygdommens betingelser og betydninger. På denne                   
måde kan føle sig mere “normal”, end hvis hun skulle forholde sig til epilepsien i sin daglige                                 
livsførelse. Dog er det iøjnefaldende, at hun som yngre anskuede netop Epilepsihospitalet                       
som sit frirum fra hverdagen med familien, når det samtidig er dét sted, hvor hun også må                                 
forholde sig til den sygdom, hun ikke vil vedkende sig. I den modsigelsesfyldte relation, som                             
Aurora har til indlæggelsen, kan hendes emotionalitet ses som en erkendelsesledende                     
funktion, der bidrager til, at hun handler som hun gør ­ f.eks. i henhold til at tage sin medicin. 
6.3 Forældrerelation 
Bea og Auroras forhold til deres forældre har haft stor betydning for deres handlemuligheder                           
både inden og uden for familien som handlesammenhæng. Begge piger har haft en godt                           
forhold til deres mor, som de fortæller har støttet dem begge meget i forbindelse med deres                               
sygdom – indtil hun fik et alkoholmisbrug. Bea oplevede, at morens alkoholmisbrug                       
begrænsede hende i at kunne handle som hun havde lyst til, herunder ikke tage ansvar for                               
moren: 
”​Jeg trak mig over til min anden forælder (hendes far. red), som havde mere styr                             
på sit liv og var mere fattet. (…) det var min måde at flygte fra min mor på. Og                                     
det var også derfor, jeg valgte at flytte med min far på det tidspunkt. Så fik jeg                                 
valgmuligheden: Vil du med til Jylland med mor, som ikke har styr på noget, og                             
som er langt væk, og som drikker, og jeg skal sikkert styre både hendes liv og mit                                 
liv. Eller vil du med far, hvor du stadig bor på Sjælland og tæt på mine venner og                                   
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sådan. Og synligt havde han mere styr på sit liv. Så jeg valgte selvfølgelig at flytte                               
med ham​” (Bilag 2: 1:00:25­1:02:32). 
Ovenstående citat giver udtryk for Beas måde at råde over sine betingelser på og dermed                             
udvide sine handlemuligheder både inden og uden for familien som handlesammenhæng. For                       
Bea synes det at være betydningsfuldt, at der er styr på tingene omkring hende, idet disse                               
betingelser giver hende et større mulighedsrum uden for familien. At skulle styre både sin                           
mors og sit eget liv oplever hun som begrænsende for måden, hvorpå hun ønsker at føre sit                                 
eget liv, hvorfor hun vælger at flytte med sin far, hvor hendes rådighed over de givne                               
betingelser er større. Dette betyder ligeledes, at Bea har et meget tæt forhold til sin far,                               
hvilket er et punkt, hvor Bea og Aurora adskiller sig markant. Aurora fortæller om sit forhold                               
til sin far: ”​Jeg tror jeg har det lige omvendt. Mig og min far har ikke kunnet sammen, og jeg                                       
har ​hadet ham indtil for et halvt år siden” (Bilag 2: 1:02:32­1:03:30). Faren har gjort meget                               
forskel på Bea og Aurora igennem deres opvækst. Aurora er altid blevet italesat som                           
ballademageren og oplever at være blevet behandlet derefter: 
”Han har en gang sparket ud efter mig og truet med at slå mig ihjel, hvis jeg ikke                                   
opførte mig ordentligt. Han har fået mig til at føle, at jeg var det ​dårligste                             
menneske i verden. At jeg ikke var noget værd. Jeg har i så mange år gået og                                 
tænkt, at der må være noget galt med mig, fordi hvorfor skulle jeg ellers                           
behandles på den måde? (…) Frygten for at træde forkert og konsekvensen for at                           
gøre noget forkert var så voldsom (…) Det har helt sikkert fucket mig helt op​”                             
(Bilag 2: 1:05:57­1:07:50). 
Af ovenstående citat kommer det til udtryk, hvorledes Aurora har oplevet at have et meget                             
snævert handlerum inden for familien som handlesammenhæng. Farens måde at behandle                     
Aurora på og straffe hende, hvis hun gjorde noget galt, har haft stor betydning for hendes                               
måder at handle på, at hun ikke har turdet andet end at følge hendes fars anvisninger. Aurora                                 
handler således umiddelbart, fordi hun oplevede at konsekvenserne for at handle udvidende                       
og gøre noget, der strider imod farens anvisninger og retningslinjer, er for voldsom til at, at                               
hun ikke tør andet end at lade sig betinge af farens handlinger. Aurora handler med andre ord                                 
restriktivt og indretter sig på eksisterende begrænsede betingelser for at undgå straf her og nu,                             
men varetager ikke en langsigtet interesse for at få større rådighed over sine livsbetingelser. 
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Af ovenstående citat forstår vi ydermere, at Auroras far har haft stor indflydelse på Auroras                             
forståelse af sig selv bl.a. som ”​det dårligste menneske i verden​”. Selvforståelse inden for den                             
kritiske psykologi er både en social forståelse af selvet, men også en forståelse af de                             
betingelser, som kan have indflydelse på livsførelsen. I dette perspektiv kan farens måde at                           
forstå og behandle Aurora på anskues som betingelser, der har influeret på Auroras egen                           
forståelse af sig selv samt de betingelser, hvorudfra hun har måttet føre sit liv. Aurora                             
forklarer også selv, hvordan hendes far har haft stor indflydelse på hendes selvforståelse: 
“​Jeg skal huske mig selv på, at det er ham, der har et problem. Ham som er helt kogt.                                     
Det er ikke mig, der er retarderet, eller er dum, eller ikke fatter noget, eller er spasser                                 
eller for syg til overhovedet at gå på gaden. Det er den følelse, som jeg har haft altid                                   
– at jeg ikke kan finde ud af noget. Jeg er dum. Jeg kan ingenting.​” (Bilag 2:                                 
1:12:13­1:13:00). 
Vi forstår citatet som et udtryk for, at Aurora bevidst arbejder på, at hendes fars forståelse af                                 
hende ikke længere skal være en del af hendes egen selvforståelse. Aurora har altid følt sig                               
forkert grundet hendes fars opfattelse af hende, men citatet peger på, at hun, der hvor hun står                                 
nu, har andre forudsætninger for at vurdere sine fremtidige handlemuligheder, der ikke er                         
betinget af hendes fars handlinger. Inden for den kritiske psykologi har emotionerne                       
betydning for, om vi er motiverede for at handle eller ej, men motivationen er også afhængig                               
af, om der findes fremtidige handlemuligheder. Når Aurora giver udtryk for, at hun igennem                           
hele sit liv har følt sig utilstrækkelig, forstår vi, at hun grundet sin fars handlinger ikke har                                 
kunnet få øje på andre handlemuligheder, end at handle umiddelbart. Dog giver hun udtryk                           
for, at hun i dag skal huske sig selv på, at det er hendes far, der er noget galt med og ikke                                           
hende. Vi forstår heraf, at Aurora i højere grad end tidligere er motiveret til at handle                               
anderledes og forstå sig selv anderledes, idet hun, nu hvor hun ikke er underlagt sin fars                               
handlinger, kan få øje på nye handlemuligheder og ændre sine livsbetingelser. 
6.4 Parforhold & venskaber 
Når Aurora og Bea fortæller os om, hvordan de har det med at indgå i venskaber og                                 
parforhold, forstår vi, at pigerne har mange af de samme refleksioner omkring                       
problematikkerne ved at skulle åbne sig op over for andre. Mere specifikt hvad andre vil                             
tænke om dem, hvis de fik et større indblik i deres hverdag med sygdom samt de                               
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problematikker, de oplever i forbindelse hermed – fysisk såvel som psykisk. Begge piger                         
finder det dog alligevel betydningsfuldt at have venner, og de går begge meget op i at                               
fastholde og pleje de venskaber, de har. Bea fortæller eksempelvis: 
”​Det skal jeg fastholde [at være sammen med venner. red]. Det er meget vigtigt for mig                               
at have venner. Ikke mange venner, men få tætte venner. (…) Men der er aldrig                             
nogensinde nogen, som har hjulpet mig, imens jeg var syg. Det er ikke noget jeg vil                               
belemre dem med​” (Bilag 2: 44:00­ 46:58). 
Bea giver udtryk for en forståelse af, at hendes sygdom er en belastning, som hun ikke ønsker                                 
at belemre sine venner med på trods af, at de kender til hendes situation. I Beas italesættelse                                 
kan ligge en forståelse af, at sygdommen som betingelse er hendes eget problem, som hun                             
selv bør tage sig af, når det bryder ud i f.eks. kvalme eller opkast, og at hun er i vejen eller til                                           
besvær, hvis hun involverer andre. Vi forstår Beas italesættelse som et udtryk for, at hun i                               
kraft af sin sygdom som betingelse forstår sig selv som en, der “belemrer” sine venner, når                               
hun har det skidt. Beas forståelse af sin sygdom får på denne måde betydning for måden,                               
hvorpå hun handler i sociale kontekster: 
“​Det gør at man ikke har lyst til at åbne op fordi man er bange for at folk kommer                                     
til at reagere, som man selv tror, de vil. Sådan har jeg det hvertfald. Jeg er sikker                                 
på, at det ikke er mange, som synes, det er ulækkert, at jeg har min sygdom, men                                 
jeg tænker jo generelt, at det ER ulækkert. Det er min opfattelse af det, og så                               
tænker jeg, at sådan må de fleste andre også have det. Og så tror jeg bare at jeg                                   
helst ikke vil have det bekræftet​”. (Bilag 3: 00:34 ­ 03:25) 
Beas forståelse af sig selv og hendes sygdom synes at begrænse hende i at indgå i nære                                 
relationer med andre ­ hun er bange for at få bekræftet sin egen selvforståelse, hvis hun våger                                 
at åbne op for sine venner og give dem indblik i hendes liv med sygdom. Samtidig er hun                                   
overbevist om, at den betingelse, at hun kaster op, vil blive tillagt den betydning, at det er                                 
ulækkert, hvorfor hun drager den konklusion, at hun så vil være ulækker i vennernes øjne.                             
Beas handling kan i dette perspektiv således forstås som restriktiv handling, idet hun handler                           
kortsigtet og ud fra de betingelser som umiddelbart foreligger ­ nemlig at hun ikke vil have                               
sin egen selvforståelse bekræftet, hvorfor hun heller ikke udfordrer den. 
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Aurora har været sammen med sin nuværende kæreste i fire år, men fortæller os, at hun først                                 
nu er begyndt at åbne sig op over for ham og fortælle ham ting, som ligger hende dybt (Bilag                                     
3: 00:34 ­ 03:25). Aurora fortæller, at hun gradvist åbner op for flere og flere ting over for                                   
kæresten. Men ofte vælger hun at holde de ting for sig selv, som hun oplever som meget                                 
personlige, fordi hun frygter for, hvad hendes omgivelser skal tænke om hende: ”​Ja, hvad                           
man tænker om sig selv, frygten for at andre har samme tanker, når de lærer en at kende.​”                                   
(Bilag 3: 02:00 ­ 02:08). Den samme bekymring gør sig gældende i Auroras relation til                             
venner: 
”​Det er faktisk inden for det sidste år, at jeg er begyndt at give mig selv lov til at                                     
have bedste venner. Det handler 100% om, at hvis folk lærer mig at kende, så vil                               
de sikkert forlade mig (...) Det er svært at snakke med folk og komme ind på folk,                                 
for hvis de nu lærer mig at kende, synes de sikkert ikke jeg er nice, og så vil de                                     
ikke være sammen med mig. Så synes de nok at jeg er super nederen og dum​”                               
(Bilag 4: 49:00 ­ 49:46). 
Af ovenstående citat forstår vi, at Aurora oplever, at hendes livsbetingelse, som sygdommene                         
udgør, begrænser hende i at knytte tætte relationer, idet hun frygter at blive forladt, hvis                             
vennerne lærer hende og hendes livsførelse bedre at kende. Aurora handler med andre ord ud                             
fra en vurdering af, at hendes muligheder er flere, hvis hun holder venskaberne på afstand,                             
idet alternativet er, at hun ingen venner har. Ydermere kan man argumentere for, at Aurora                             
oplever at skulle sætte sin sociale selvforståelse på spil, når hun indgår i relationer af                             
forskellig art – venner såvel som kærester. Auroras forståelse af sig selv som værende                           
’nederen’ eller ’dum’ er så stærk, at hun er overbevist om, at hvis hendes venner får større                                 
kendskab til hende, hendes livsbetingelser og livsførelse, vil de ikke have noget med hende at                             
gøre. Inden for den kritiske psykologi anskues selvforståelse som et fælles afklaringsprojekt                       
om at komme til forståelse med sig selv, og man kan i dette perspektiv forstå Auroras                               
bekymring som en tvivl om, hvorvidt hendes egen forståelse af sig selv vil blive be­ eller                               
afkræftet af vennerne, hvis de lærer hende bedre at kende. Samtidig er Aurora begyndt                           
gradvist at åbne op for kæresten og tillade sig selv at have bedste venner, hvilket kan forstås                                 
som en måde, hvorpå Aurora skaber mulighed for at udfordre sin selvforståelse og åbne op                             
for andre mulige og mere positive forståelser af hende, hendes livsbetingelser samt livsførelse                         
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– mulige selvforståelse, som hun ikke kan få øje på eller forene sig med alene, men behøver                                 
andres refleksioner til. 
6.5 Familiedannelse & forældreskab 
I forbindelse med, at vi spurgte Aurora og Bea, om de gerne ville have børn, fik vi to vidt                                     
forskellige svar. Begge piger ønsker at få børn, men tillægger deres sygdommen som                         
betingelse forskellige subjektive betydninger for deres handlemuligheder for at stifte familie.                     
Beas tanker og følelser omkring dét at få børn, var klar tale: Et familieliv er et af hendes                                   
livsmål. Hun ​skal ​have tre børn, og det ser hun ikke, at sygdommen skulle begrænse hende i.                                 
Hun italesætter et håb om, at sygdommen er mere i ro under graviditeten, men også en                               
holdning til, at hun vil tage de udfordringer som kommer ­ hvis de kommer. Som hun siger                                 
det: ​“Min sygdom skal ikke ødelægge mit liv, det mener jeg.” ​(Bilag 4: 32:20­ 34.15). Bea                               
synes at være meget motiveret til at skabe sig det familieliv, som hun ønsker, idet hun ikke                                 
oplever at sygdommen er begrænsende for hende på dette område. Bea oplever således, at                           
hun har handlemuligheder for at stifte en fremtidig familie, hvilket motiverer hende til at                           
handle udvidende i forhold til sin sygdom. 
Auroras forhold til spørgsmålet om børn og familiedannelse ser anderledes ud, for selv om                           
hun rigtig gerne vil have børn, oplever hun også at der er mange problematikker forbundet                             
med det. Aurora fortæller: 
“Jeg læste også, at mens man er på medicin og er gravid, kan det her medicin gå ind                                   
og gøre noget ved barnet, så det måske får et eller andet når det kommer ud. (...)                                 
Nogle tanker, som kunne være super dejlige, blev hurtigt til "Det kommer ikke til at                             
ske, det var dét". (...) Det har også noget at gøre med, at jeg i forvejen med alle mine                                     
psykiske problemer er virkelig bange for at blive en forfærdelig mor. Alle de nedture                           
jeg får… ​Hvad nu hvis jeg ikke tager mine piller mens jeg er gravid og får et anfald,                                   
hvad gør det ikke ved barnet? Fordi, hvis jeg får et anfald, fik jeg at vide, at der er                                     
noget med vejrtrækningen. Lige så snart jeg ikke får ilt ind, så får barnet ikke ilt. Så                                 
det kunne også gøre noget ved barnet. Så jeg skal i hvertfald tage mine piller. Det er                                 
noget dumt lort, altså. På den ene side vil jeg super gerne, og på den anden side er                                   
jeg bange for at være en forfærdelig forælder og få et skadet barn.”​(Bilag 4: 24:35­                             
28:10)  
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I ovenstående citat italesætter Aurora en række bekymringer relateret til det, at få børn. For                             
det første er hun bekymret for, at borderlinen får for stor betydning for hendes forældreskab                             
og begrænser hendes i at være en god mor pga. de psykiske nedture, hun får. For det andet er                                     
hun bekymret for, at hendes borderline som betingelse begrænser hende i de                       
handlemuligheder hun oplever at have i forbindelse med epilepsi og graviditet. I dette tilfælde                           
udgør begrænsningen evnen til at konsekvent administrere medicinen. hvilket kan føre til                       
anfald, som begrænser hendes iltoptag. Når hun ikke får ilt nok, får barnet hellere ikke ilt                               
nok, og dette kan medføre skader på barnet. Aurora tillægger ovenstående betingelser den                         
betydning, at hun får vanskeligt ved at opfylde forældrerollen, hvilket er hendes begrundelse                         
for at tvivle, selvom hun ønsker at få børn. Vi mener det er nærliggende, at se på, hvilke                                   
samfundsmæssige betingelser der ligger i Auroras oplevelse at være begrænset i at være en                           
god mor pga. borderlinen. Hun tillægger de periodiske nedture hun får negativ værdi, og                           
disse bliver en begrundelse for at være i tvivl om moderrollen. Indirekte forstår vi herfra, at                               
den “gode” mor i Auroras perspektiv, er én som kan finde ud af at være der for sit barn på                                       
trods af eventuellt forhindringer. Af ovenstående synes Aurora ligeledes at give udtryk for                         
modstridende følelser, idet hun netop er i tvivl om, hvorvidt hun skal handle udvidende, og                             
vælge at prøve at få et barn. Som hun forklarer i citatet: “​På den ene side vil jeg super gerne,                                       
og på den anden side er jeg bange for at være en forfærdelig forælder og få et skadet barn.”                                     
Vi forstår Auroras dilemma som, at hendes emotioner er uklare, hvorfor de ikke kan                           
anvendes som handlevejledende. Hun befinder sig i en modsætningsfyldt situation, hvor hun                       
på den ene side kan se handlemuligheder, men på den anden side føler sig begrænset. 
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7. Diskuterende analyse 
I følgende afsnit vil vi præsentere en diskuterende analyse, hvori vi vil belyse samt diskutere                             
de samfundsmæssige betingelser, som begge piger fører deres liv i forhold til. Vi har valgt at                               
kalde afsnittet diskuterende analyse, idet vi vil trække på pointer fra analysen samt inddrage                           
nye pointer fra empirien, som vi vil sætte i relation til et større samfundsmæssigt perspektiv.                             
Intentionen med afsnittet er således at sætte de subjektive sygdomsforståelser ind i et større                           
perspektiv og belyse, hvorledes vi ser Bea og Aurora indlejret heri. I afsnittet vil vi komme                               
ind på temaer om omgivelserne og de sygdomsforståelser vi kan se i forbindelse hertil.                           
Herudover vil vi undersøge unge kronikeres møde med sundhedspersonalet og slutteligt                     
belyse, perspektiver på at være kronisk syg i dagens samfund.  
7.1 Omgivelsernes sygdomsforståelser 
Aurora fortæller i interviewet om en samtale hun har haft med sin far omkring sin                             
borderline­diagnose. Faren udtrykker en forståelse af sygdommen, som indikerer at han ikke                       
forstår de betingelser, diagnosen indikerer for Aurora. Han stiller sig også uvidende over for,                           
hvordan man kan forstå borderline som livsbetingelse:  
“Jeg kan huske da jeg fortalte ham, at jeg havde borderline, så sagde han: ”Men                             
Aurora, der er jo folk, der har hovedpine, og så er der folk, der har migræne (…)                                 
Hvor ligger du så? Hvad er det borderline?”. Og der kan jeg huske, at jeg sad og                                 
tænkte: Okay forstår du det ikke? Er du fuldstændig ligeglad? Er det fordi du tror, at                               
jeg sidder og finder på det her? (...) Og jeg tænke: Hvis nu du havde læst om                                 
borderline, ville du måske vide, at det har jeg absolut ikke overskud til, eller aner                             
overhovedet hvad der foregår.”​ (Bilag 2: 1:08:40 ­ 1:09:58).  
I ovenstående citat henviser Aurora til, at hendes far burde have fundet information omkring                           
borderline, og at han på den måde kunne have tilegnet sig viden omkring hendes situation og                               
det, som hun kæmper med. Hertil mener vi, at det er interessant at stille spørgsmålstegn ved,                               
hvem der udformer den tilgængelige information omkring livet med borderline, og hvad dette                         
indebærer for den diagnosticerede. Interesseorganisationen, Borderlinenetværket, som             
arbejder for en større og mere nuanceret viden om Borderline Personlighedsforstyrrelse                     
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skriver, at borderline føles som at leve på grænsen ­ grænsen mellem liv og død. De                               
fremhæver også et centralt symptom:  
“​Imidlertid synes det gennemgående kernesymptom for de fleste af os, at være DEN                         
MANGLENDE KERNE. At vi mangler et ‘jeg’, i større eller mindre grad. At vi                           
mangler fornemmelsen af et hjem i os selv. At vi føler os rodløse og identitetsløse – og                                 
har et meget lavt selvværd.”​ (Internetkilde 3: borderlinenetvaerket.dk) 
Her fremskrives nogle karakteristika ved det, at have borderline, blandt andet rodløshed,                       
identitetløshed og lavt selvværd. ​Sygdomsforståelsen bliver rammesat i generelle                 
personkarakteristika om, hvad det vil sige at have borderline. Hvis Auroras far gik ind på                             
denne webside eller andre lignende sider, ville han kunne læse sig frem til generelle                           
betragtninger af livet med borderline. Men ligesom der kan være forskelle i diagnosen blandt                           
dem med borderline personlighedsforstyrrelse, kan der også være forskelle blandt de                     
subjektive oplevelser af at leve med netop denne sygdom. Vi mener derfor, at det er relevant                               
at stille sig kritisk over for disse generelle karakteristika. Ikke fordi de nødvendigvis er                           
misvisende eller usande, men fordi man går glip af det subjektive perspektiv på at være en                               
person med sygdom. Undersøger man ikke de subjektive perspektiver, risikerer vi at definere                         
diagnoser som borderline på en ensidig måde, som kan være ekskluderende for dem, som                           
oplever sygdommen på andre måder.  
Det er til ovenstående citat også interessant at overveje den selvforståelse, som Aurora                         
italesætter ­ den del af hende, som sygdommen udgør, er tilgængelig via eksterne kilder. Hun                             
giver altså bolden videre ­ og med god grund. Som hun selv siger, skaber borderlinen en                               
række betingelser ­ eksempelvis at det er svært for hende at skulle forklare til sin far, hvad                                 
borderline helt konkret indebærer. Derfor mener vi, at det kan være relevant at udvide den                             
samfundsmæssige forståelse af, hvad sygdom er og hvilken betydning det har for den                         
subjektive livsførelse. Med andre ord fremskrive en forståelse af, at selv om der findes                           
almene betingelser ved at leve med kronisk sygdom, tillægges disse almene betingelser altid                         
særlige subjektive betydninger i specifikke kontekster. Vores mål er ikke at udpege                       
sandheder om borderline og hvordan det er at leve med denne betingelse. Snarere finder vi                             
det relevant at nuancere livet med bl.a. borderline, så den generelle information kan favne                           
flere subjekters oplevelser og føre til en bredere samfundsmæssige forståelse. 
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7.2 Mødet med sundhedspersonalet 
Aurora fortæller i interviewet, at hun nyligt har haft en konsultation på hospitalet omkring                           
medicin i forbindelse med, at hun har fået tildelt en ny læge. Sygeplejersken havde fået                             
formidlet videre til den nye læge, at Aurora måske får forkert medicin grundet de mange                             
anfald, hun havde hen over sommeren. Dette på trods af, at Aurora til konsultationen                           
forklarede, at hun mente, at anfaldene kom, fordi hun havde svært ved at få taget sin medicin                                 
til tiden: 
“​Det hun så har formidlet videre er, at jeg skulle have ny medicin, fordi det medicin,                               
jeg får, ikke virker, og derfor får jeg anfald. Hun har skrevet, at på månedsbasis og                               
ugebasis har Aurora så og så mange anfald. Sådan som i hele tiden. Og der måtte jeg                                 
jo forklare, at sådan er det ikke. Så egentlig er jeg blevet indlagt på det forkerte                               
grundlag.” ​(Bilag 2: 9:41­10:08).  
Aurora italesatte endvidere i interviewet, at hun havde gået på et kursus om at lære at leve                                 
med epilepsien på Epilepsihospitalet. Men i hendes opfattelse havde kurset ikke noget at gøre                           
med epilepsi, men var blot var en del af en indlæggelse, hvor man havde det sjovt og godt. På                                     
kurset lavede de aktiviteter som f.eks. madlavning. “​Jeg kunne slet ikke se, hvordan det kunne                             
connectes med det andet. Det var jo mere et frirum, end at det havde noget med epilepsien at                                   
gøre.” ​(Bilag 4: 19:07­19.22). I vores forståelse kan Auroras kritik af kursets relevans ses                           
som en reaktion på, at afdelingspersonalet ikke altid har blik for de særlige betingelser som                             
gør sig gældende for den enkelte patient, men i højere grad fokuserer på den institutionelle                             
praksis som det perspektiv, hvorfra sygdom forstås og behandles (Forchhammer 2001: 24).                       
Meinike et al. udviser hertil konsensus: ​“Sundhedssystemet fokuserer primært på behandling                     
af selve sygdommen, men andre meget vigtige områder af den unges liv nemt bliver overset i                               
en travl, professionel hverdag.”​ (Meinike et al. 2010: 258). 
Et blik for Auroras særlige betingelser ­ så som det negative forhold til epilepsien og                             
familieforhold, som hun vil væk fra ­ kunne måske bidrage til at udvide nogle muligheder for                               
at tilpasse behandlingen efter hendes særlige betingelser. Dermed kunne der skabes større                       
forståelse for Auroras konkrete betingelser og de betydninger hun knytter hertil, som kan give                           
indblik i hendes handlegrunde samt motivationen for hendes handlen i forbindelse med                       
sygdommen. En forståelse fra personalets side for, hvorfor hun “glemmer” at tage sin                         
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medicin og bliver indlagt pga. for mange anfald, er viden som kunne anvendes som grundlag                             
for mere målrettet behandling. Som nævnt i teorien er det kontrollen over ressourcer, som                           
udgør grundlaget for selvstændighed og deraf for ens subjektive livskvalitet. En mere                       
målrettet behandling, som tager udgangspunkt i Auroras ressourcer, kunne f.eks. fokusere                     
mere på årsager knyttet til Auroras distance til sygdommen og ignorering af den daglige                           
medicinadministrering. Som Meinike et al. skriver: 
“​Vi skal som sundhedspersonale hjælpe hinanden med ikke at fokusere så meget på                         
symptomer og diagnoser, at vi glemmer det levende liv lige foran os. Vi kan i mødet                               
med den unge lære om de livsstrategier og de mestringsmåder, den unge og familien                           
har udviklet for at klare livet, så vi med nysgerrighed og respektfuldhed kan komme til                             
at forstå, hvad der gemmer sig bag en evt. skepsis overfor hospitalssystemet og den                           
behandling, der i bedste mening tilbydes​” (Meinike et al. 2010: 263­264).  
Ved at have øje for det levede liv samt betingelser, betydninger og begrundelser, ville man i                               
højere grad kunne forstå, ​hvorfor ​Aurora får mange anfald og dermed målrette sin støtte til                             
netop Auroras særlige situation. Herved ville man ligeledes kunne støtte Aurora i at vedkende                           
sig sygdommen som hendes særlige livsbetingelse og evt. sammen med Aurora forsøge at                         
kaste lys over usete handlemuligheder for hendes subjektive livsførelse. 
7.3 Kronisk syg i samfundet 
Når Bea fortæller om, hvordan hendes sygdom har indflydelse på hendes uddannelsesforløb,                       
forstår vi, at hun oplever at have begrænsede muligheder for at indgå i skolesammenhænge                           
på lige fod med sine studiekammerater. Bea forstår sig selv som havende nogle særlige                           
udfordringer for at tage en videregående uddannelse sig pga. sin sygdom, men oplever ikke at                             
de samfundsmæssige betingelser imødekommer netop hendes særlige situation. Bea skal blot                     
kæmpe det ekstra med skolearbejdet, så hun kan få lov til at blive uddannet ligesom alle                               
andre unge mennesker. Bea kommer bagud, har vanskeligt ved at bidrage til f.eks.                         
gruppearbejde og føler sig generelt meget synlig og utilstrækkelig grundet sit høje fravær.                         
Der findes nemlig ingen ordninger for unge kronikere, som ønsker en ungdoms­ eller                         
videregående uddannelse på trods af at de fleste gerne vil. Malene Nyborg Madsen, ​Formand                           
for Danske Gymnasieelevers Sammenslutning, forklarer, at ungdomsuddannelserne ikke er                 
gode nok til at rumme denne gruppe unge: ”​De unge kronikere i gymnasiet kommer ofte i                               
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klemme, når fraværsprocenterne pga. sygdommen stiger. Derudover er udgifterne til medicin                     
og de begrænsede muligheder for at tage et studiejob med til at presse de unge økonomisk.”                               
(Internetkilde 4: gymnasieelever.dk) 
På trods at, at regeringen ønsker at 95 procent af en ungdomsårgang skal gennemføre en                             
ungdomsuddannelse, synes der ikke at være meget fleksibilitet i f.eks. fraværsordningerne,                     
som imødekommer unge kronikere og deres særlige betingelser for at kunne tage en                         
uddannelse. Unge kronikere som Bea er med andre ord underlagt visse samfundsmæssige                       
betingelser, som får stor indflydelse på, hvilke handlemuligheder de har til rådighed, når de                           
ønsker at gennemføre en uddannelse. For Bea har det haft konkret betydning for, at hun har                               
måtte gå op i fuldt pensum i hele sin gymnasieuddannelse, fordi hendes sygdom forhindrede                           
hende i at kunne møde op. Unge kronikere kan således siges at have nogle almene betingelser                               
i henhold til uddannelse – almene betingelser, som får særlig varierende betydning i den                           
særlige kontekst. Samtidig kan man argumentere for, at den stadig stigende politiske fokus på                           
selvforvaltning samt interesse i at tillægge de unge ansvaret for egen udvikling lægger et                           
yderligere pres på netop unge kronikere, hvis livsførelse skal forenes med sygdommen som                         
betingelse (jf. Mørch 2010).  
I relation hertil finder vi det bemærkelsesværdigt, at hverken Aurora eller Bea ønsker at åbne                             
op omkring deres sygdomme over for deres omverden – end heller ikke deres tætte venner.                             
På den ene side kan man argumentere for, at pigerne taler sig ind i den forståelse af unge som                                     
selvforvaltende samt havende ansvar for egen udvikling (jf. Mørch 2010). Hvis Bea og                         
Aurora holder deres sygdomme samt konsekvenserne heraf for dem selv uden at involvere                         
deres omverden, giver de således udtryk for, at de selv tager ansvar for deres særlige situation                               
samt sygdommens betydninger for deres livsførelse. Omvendt kan man argumentere for, at                       
der i Bea og Auroras italesættelse af deres sygdomme som belemrende, ulækkert eller                         
nederen er forbundet en vis forståelse af at være til belastning, når man er kronisk syg og ikke                                   
kan bidrage til fællesskabet på samme vis som alle andre – som de eksemplificerer i forhold                               
til arbejdsmarkedet, studiegruppen osv. I september 2015 publicerede Sundhedsstyrelsen en                   
stor undersøgelse, hvor der blev redegjort for de 21 sygdomme, som ligger danskerne mest til                             
last. I nyhedsbrevet skriver styrelsen:  
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“Sundhedsstyrelsen udsender i dag rapporten Sygdomsbyrden i Danmark, som viser                   
helt nye opgørelser af, hvordan 21 udbredte sygdomme belaster danskerne.                   
Rapporten præsenterer tal for, hvordan sygdommene belaster i forhold til forekomst,                     
dødelighed, behandling i både primær­ og hospitalssektoren, fravær fra                 
arbejdsmarkedet og sundhedsøkonomiske konsekvenser, samt den sociale ulighed i                 
sygdomsbyrden.” ​(Internetkilde 5: sundhedsstyrelsen.dk) 
Retorikken, der bliver brugt i ovenstående citat, går igen i flere artikler om sygdom og                             
samfund ­ heraf eksempelvis en artikel af Berlingske med et patientperspektiv, ​Vi belaster                         
samfundet med vores sygdom ​(jf. Internetkilde 6). Gennemgående ser vi, at ordet belastning                         
eller byrde bliver anvendt i forbindelse med sygdom ­ og dét både af institutioner som                             
Sundhedsstyrelsen samt af de syge selv. Hverken Aurora eller Bea ønsker at være syge, ej                             
heller at vise omverdenen, at deres livsførelse involverer den betingelse, at de har en kronisk                             
sygdom som begrænser dem, som vi har set i analysen. At lægge andre til last med sin                                 
sygdom og sine bekymringer synes at præge Bea og Auroras tanker om det, at indgå i sociale                                 
relationer, hvorfor man kan argumentere for, at pigerne her taler sig ind i mere almene                             
samfundsmæssige forståelser af det, at være syg som belemrende og som noget, man ikke                           
behøver at tale med andre om. 
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8. Kritiske reflektioner 
Vi mener det er relevant kort at fremlægge nogle refleksioner vi har omkring projektets                           
teoretiske grundlag og anvendelse af teorien på empirien. Vi er af den overbevisning, at vi                             
ved at anvende den kritiske psykologi som teoretisk afsæt, har fået det bedst mulige indblik i                               
Aurora og Beas konkrete betingelser samt disse betingelsers betydning for deres livsførelse.                       
Dog har vi fundet inkonsistensen i de kritisk psykologiske begreber udfordrende. På tværs af                           
den anvendte litteratur synes vi at savne entydige forklaringer af de enkelte begreber, hvorfor                           
man kan have den forståelse, at hver teoretiker har deres individuelle forståelse af, hvad de                             
kritisk psykologiske begreber helt konkret indebærer. Eksempelvis har vi fundet det                     
udfordrende at skelne mellem de mange handle­begreber, som anvendes på tværs af Dreier og                           
Holzkamps tekster. Samtidig bruger Holzkamp handle­begrebet på forskellig vis, mens                   
Dreier i højere grad anvender deltager­begrebet, selvom han også arbejder med                     
handle­begrebet. 
Den kritiske psykologi udmærker sig endvidere ved at være praksisnær og konkret, men i                           
relation til ovenstående kritik har vi til tider fundet det vanskeligt at finde frem til                             
begrebernes nøjagtige betydning, idet forklaringerne af begreberne ofte kan være bredt                     
defineret. Flere af begreberne har således vist sig at være abstrakte og vanskelige at                           
indholdsbestemme i en empirisk sammenhæng, også fordi deres indbyrdes forbundethed og                     
gensidige afhængighed har gjort det til en udfordring at skelne skarpt mellem indholdet i                           
udførelsen af analysen. 
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9. Perspektiverende konklusion 
I dette projekt har vi undersøgt, hvilke samfundsmæssige og konkrete betingelser, som stiller                         
sig for to kronisk syge unge kvinder samt hvilken særlig betydning, disse har for de unge                               
kvinder og deres livsførelse. Projektrapporten indeholder en redegørelse for centrale begreber                     
inden for den kritiske psykologi ­ herunder selvforståelse, den daglige livsførelse, handlen,                       
emotioner, betingelser, betydninger og begrundelser. Vi har taget afsæt i teoriudvikling af                       
Ole Dreier, Klaus Holzkamp samt supplerende artikler af Vibeke Jartoft mfl. Projektet                       
baseres på empiri indsamlet via et kvalitativt gruppeinterview. Vi har analyseret to unge                         
kvinders første­persons perspektiver på livet med kronisk sygdom, og disse analyser bliver                       
suppleret af en diskuterende analyse, som søger at sætte de italesatte subjektive oplevelse i et                             
større samfundsmæssigt perspektiv. I analyserne fandt vi følgende:  
Bea har en oplevelse af at skulle retfærdiggøre sin sygdom over sine omgivelser, når hun                             
begrænses af sygdommen som betingelse i uddannelses­ og arbejdssammenhænge. Bea                   
oplever at skulle sætte sin selvforståelse på spil, hvis hun er for åben omkring sin livsførelse                               
med sygdom. Aurora oplever at have en kaotisk hverdag og besværligheder ved at                         
administrere sin epilepsimedicin pga. hendes borderline­diagnose. Hun distancerer sig fra sin                     
kroniske sygdom (epilepsien), og dette har betydning for hendes oplevelse af                     
handlemuligheder i hverdagen. Pigernes relation til deres forældre har stor betydning for                       
deres oplevelse af handlemuligheder ­ både inden og uden for familien som                       
handlesammenhæng. Problematikkerne knytter sig til alkoholmisbrug og forkelsbehandling               
af dem, hvilket har haft betydning for pigerne. Især fremstår faderens relation til Aurora som                             
særlig betydningsfuld for måden, hun forstår sig selv på. Begge piger har svært ved at åbne                               
sig op over for venner og indtil nu, partner, i relation til sygdommen. Bea italesætter sin                               
sygdom som belemrende, mens Aurora frygter, at hendes venner og kæreste skal forlade                         
hende, hvis hun involverer dem i sin sygdom og dens komplikationer for hendes livsførelse.                           
Begge er bekymrede for at få egne forståelser af deres sygdom bekræftet af deres omgivelser.                             
I henhold til tanker om familiedannelse og forældreskab oplever Bea ikke, at hendes sygdom                           
begrænser hende i at få børn i fremtiden. Aurora, derimod, ser sin kroniske sygdom samt                             
hendes borderline­diagnose som en stor begrænsning for at forfølge sit ønske om børn. 
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I den diskuterende analyse fandt vi, at omgivelsernes sygdomsforståelse har indflydelse på,                       
hvordan Aurora forstår sig selv med sygdom. Vi diskuterer relevansen af at udvide de                           
samfundsmæssige forståelser af livet med kronisk sygdom, så de i højere grad rummer de                           
subjektive perspektiver herpå. Hertil diskuterer vi endvidere mødet med sundhedspersonalet,                   
og hvordan der i denne sammenhæng ikke altid er blik for de særlige betingelser, kronisk                             
syge unge indgår i. Vi har igennem den diskuterende analyse set indikationer på, at                           
uddannelsessystemet ikke i væsentlig grad tager højde for unge kronikeres særlige betingelser                       
med henblik på at støtte dem i at kunne tage en uddannelse på lige fod med andre studerende.                                   
Generelt ser vi, at den retorik, der foreligger, peger på en forståelse af, at sygdom og syge                                 
borgere er belastende for samfundsøkonomien. Denne samfundsmæssige forståelse synes at                   
præge pigernes selvforståelse. 
Vi mener, at projektet kan bidrage til et øget fokus på samt mere nuancerede forståelser af                               
unges liv med kronisk sygdom. Projektet peger på, at der for unge findes almene betingelser,                             
som gør sig fælles på tværs af subjektive livsførelser, men at disse almene betingelser altid                             
har særlig og varierende betydning i den specifikke kontekst. Ud fra vores undersøgelse af                           
Aurora og Beas oplevelse af livet som ung kroniker, mener vi at kunne pege på potentielle                               
almene handlemuligheder for unge mennesker med kronisk sygdom. Disse handlemuligheder                   
kan andre tage stilling til og vurdere, om de er relevante for udvikling af ​deres praksis, eller                                 
om vores mulighedsalmengørelse behøver nuancering. Vi anser derfor heller ikke vores                     
undersøgelses resultater som hverken faste eller uafsluttede, men snarere som åbne forslag                       
med mulighed for at blive videreudviklet. Uanset hvilken tilgang, man som                     
sundhedspersonale, politiker, syg e.l. vælger at benytte sig af, vil vi argumentere for, at en                             
re­evaliuering af både gældende praksisser og retorik på området vil bidrage til udvidelse af                           
de kronisk syge unges langsigtede handlemuligheder i relation til sygdommen. 
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